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Met enige regelmaat is een onderwerp uit de medische biotechnologie onder-
werp van politiek debat. Onderwerpen als het selecteren van pre-embryo’s en het 
gebruik van embryonale stamcellen kunnen de gemoederen flink bezighouden. 
Tevens zijn er mensen die zich zorgen maken over een mogelijke tweedeling tus-
sen de haves en de have-nots, de sociale druk die zou ontstaan om gentherapie te 
gebruiken of de privacygevoeligheid van genetische informatie. Daarnaast wordt 
in het bredere maatschappelijk debat al gesproken over futuristische toepassingen 
zoals gentherapie voor niet-ziekmakende eigenschappen of kiembaangentherapie 
waarmee kan worden voorkomen dat ziekmakende genen worden doorgegeven 
aan al het nageslacht. 
Enerzijds zijn daar de doemscenario’s, zoals een wereld vol Supermannen 
of een wereld waarin de haves Supermannen zijn en de have-nots achterblijven. 
Anderzijds, en veel reëler, bieden ontwikkelingen in de medische biotechnologie 
oplossingen en hoop. Daarbij valt te denken aan het voorkomen dat een vrouw 
zwanger raakt van een kind met een aandoening die zal leiden tot een vroegtijdige 
dood of het beter afstemmen van medicijnen en medicijnvoorschriften op het in-
dividu. De verwachtingen van lopende ontwikkelingen zijn vaak hooggespannen. 
Dit biedt hoop op oplossingen voor mensen zoals de voormalig Superman-acteur 
wijlen Christopher Reeve die, toen hij door een ongeluk vanaf zijn nek verlamd 
raakte, zich inzette voor de voortgang van onderzoek met embryonale stamcellen. 
Het is spijtig dat de oplossing voor hem en vele anderen te laat kwam. Voor andere 
patiënten en toekomstige patiënten bieden de ontwikkelingen in de medische 
biotechnologie wel hoop. Daarom is het zaak het belang daarvan te onderkennen 
en niet ongerechtvaardigde angsten de overhand te laten krijgen.
Zoals van alle medische ontwikkelingen is het primaire doel van de medische 
biotechnologie mensen langer en gezonder te laten leven. Net zoals aanhangers 
van de meeste andere ideologische stromingen koesteren liberalen deze doelstel-
ling. Daarentegen hechten zij meer belang aan uitgangspunten die zijn verbonden 
met individuele vrijheid dan andere stromingen. Het is het doel van dit geschrift 
die uitgangspunten tot uitdrukking te brengen in de context van de medische 
biotechnologie. Dan blijkt dat een liberale benadering van de ethische dilemma’s 
in de medische biotechnologie niet alleen principieel de juiste keuze is, maar ook 
profijtelijke gevolgen heeft. Wat betreft de principiële kant van het verhaal valt 
met name te denken aan het behouden of teruggeven van individuele vrijheid 
aan burgers en patiënten. Voor liberalen geldt daarbij altijd het in John Stuart 
Mill’s On Liberty uiteengezette schadebeginsel als voornaamste begrenzing. Naast 
de hogere kans op een langer en gezonder leven, zijn de positieve gevolgen onder 
meer de bevordering van de medische wetenschap en het voorkomen van ernstige 
aandoeningen.
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Binnen de beperkte marges van het huidige mainstream debat zijn de meest 
in het oogspringende conclusies van dit geschrift wellicht gewaagd te noemen. 
Worden die conclusies bezien vanuit de gehanteerde beginselen en de positieve 
gevolgen die zij bewerkstelligen, dan zijn ze allerminst weg te zetten als gevaarlijk 
of zelfs rabiaat. Daarbij dient te worden opgemerkt dat de nodige veiligheids- en 
voorzorgsmaatregelen in acht worden genomen alvorens een bres wordt geslagen 
voor deze gedurfde stellingnamen. 
Het curatorium van de Teldersstichting kan niet unaniem alle conclusies on-
derschrijven. Niettemin is het curatorium de leden van de werkgroep erkentelijk 
voor het verzette werk en is het lovend over het resultaat.
Tot slot spreekt het curatorium, mede namens de werkgroep, zijn dank uit 
voor de personen die op de achtergrond met hun kennis en expertise de werkgroep 
hebben bijgestaan. Allereerst is dat hoogleraar Klinische Genetica aan de Univer-
siteit Leiden en hoofd van de afdeling Klinische Genetica in het Leids Universitair 
Medisch Centrum prof.dr. M.H. (Martijn) Breuning. Hij is bereid geweest een 
stevige bijdrage te leveren op basis van zijn genetische expertise. Het Rathenau 
Instituut, in het bijzonder directeur mr.drs. J. (Jan) Staman, is meermaals bereid 
geweest de scribent van de werkgroep met open armen te ontvangen om uitvoerig 
te brainstormen en discussiëren over de relevante biotechnologische ontwikkelin-
gen en de ethische implicaties. Voor prangende juridische vragen kon de werk-
groep terecht bij hoogleraar Gezondheidsrecht aan de Universiteit Leiden prof.mr. 
A.C. (Aart) Hendriks en zijn promovenda mr. R.E. (Rachèl) van Hellemondt. De 
personen hier met naam genoemd onderschrijven niet noodzakelijk de conclusies. 
De verantwoordelijkheid voor de inhoud van het geschrift ligt bij de werkgroep.
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Steeds vaker is medische biotechnologie onderwerp van discussie. Moet screening 
van mensen zonder klachten op allerlei aandoeningen worden gestimuleerd of 
leidt dat tot een te grote invloed van de geneeskunde op het dagelijks bestaan? 
Politici roeren zich als een beslissing wordt genomen over pre-embryoselectie, zo-
als in mei 2008 toen toenmalig minister Rouvoet (ChristenUnie) voor Jeugd en 
Gezin zich gepasseerd voelde door toenmalig staatssecretaris Bussemaker (PvdA) 
van Volksgezondheid, Welzijn en Sport. Bussemaker had een brief aan de Tweede 
Kamer gestuurd waarin werd gevraagd embryoselectie bij meer aandoeningen toe 
te staan dan tot dan toe gebruikelijk. In de media wordt gediscussieerd over het 
verbeteren van mensen. Burgers denken hardop na over het gebruik van embry-
onale stamcellen.
De vorderingen van de medische biotechnologie en de toenemende kennis van 
de werking van (humane) genen leiden ertoe dat steeds meer bij ziekten betrokken 
genen worden geïdentificeerd en dat steeds betere voorspellingen kunnen worden 
gedaan op basis van genetische informatie. De verwachting is dat deze kennis de 
komende vijftien jaar steeds meer zal worden vertaald in praktische toepassingen. 
Ontwikkelingen in de medische biotechnologie gaan hierdoor hard en zij zullen 
hard blijven gaan. Deze ontwikkelingen worden mogelijk gemaakt door de toege-
nomen kennis van en over genen. Een belangrijke drijvende kracht hierachter is 
het genoomonderzoek (een genoom bevat het volledige erfelijke materiaal van een 
organisme), waarbij veel kennis over genen wordt opgedaan.
Bij die snelle ontwikkelingen horen ethische vragen waar mensen uiteen-
lopende opvattingen over hebben. Sommigen menen dat behandelingen zonder 
medische noodzaak onwenselijk zijn. Daarvoor dragen zij diverse redenen aan, 
bijvoorbeeld dat niet mag worden ingegrepen in het door God geschapen leven. 
Anderen denken bijvoorbeeld dat waarden als gelijkwaardigheid en solidariteit in 
het geding komen als biotechnologische ontwikkelingen niet aan banden worden 
gelegd.
Liberalen hebben over het algemeen vertrouwen in nieuwe ontwikkelingen. 
Hun mening kan zijn gevormd door eigenbelang – iemand wil ‘beter’ worden 
– of door ethische overwegingen uitgaande van zaken als autonomie, vrijheid en 
rechtvaardigheid. Maar bij de in dit geschrift besproken onderwerpen kan gelden 
dat deze waarden soms strijdig zijn met elkaar. Zal de sociale druk op het individu 
om zichzelf niet alleen te genezen, maar ook te enhancen onaanvaardbaar groot 
worden? Of wordt het risico op privacyschending te groot als gevoelige genetische 
informatie van mensen beschikbaar komt? Hoe groot is het risico dat ouders hun 
kinderen teveel als instrument gaan zien als kinderen naar de wensen van de ou-
ders vormgegeven kunnen worden?
Voor liberalen is het zaak met een helder en goed onderbouwd antwoord op 
de ethische vragen bij ontwikkelingen in de medische biotechnologie te komen. 
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Niet alleen zullen de ontwikkelingen de komende tien tot vijftien jaar steeds meer 
op de voorgrond treden, ook hebben andere politieke stromingen al stevige ant-
woorden geformuleerd op de ethische kwesties. Voor liberalen is het van belang 
met een overtuigende visie op de ethische vragen te komen die voortvloeien uit de 
toenemende genetische informatie en de ‘maakbare mens’.1 Derhalve luidt de cen-
trale vraag van dit geschrift: wat is een liberale visie op politiek relevante ethische 
vragen die voortvloeien uit de toenemende genetische informatie enerzijds en uit 
de ontwikkelingen in de medische biotechnologie anderzijds?
1.1 Opzet
1.1.1	Toenemende	genetische	informatie
De vorderingen van de technologie en de toenemende kennis van de werking van 
(humane) genen leiden ertoe dat de functies van steeds meer genen aan het licht 
worden gebracht. De verwachting is dat het binnen enkele jaren mogelijk is voor 
minder dan duizend euro in een paar uur iemands genoom (al zijn genetische 
eigenschappen) in kaart te brengen. Het zal waarschijnlijk goedkoper en mak-
kelijker worden in één keer het hele genoom in kaart te brengen dan verscheidene 
keren specifiekere genetische testen te doen, doordat er nauwelijks extra middelen 
en laboratoriumwerk voor nodig zal zijn.
De biotechnologische ontwikkelingen die in dit geschrift aan bod komen 
voldoen aan twee criteria. Ten eerste hebben de ontwikkelingen een verwachte 
impact op individuen en de samenleving. Het gaat dan met name om de invloed 
op de vorming of verandering van levens van individuen. Daarnaast ligt het in de 
lijn der verwachting dat de ontwikkelingen binnen tien tot vijftien jaar onderwerp 
worden van maatschappelijk of politiek debat, als ze dat niet al zijn.
Vier ontwikkelingen in de medische biotechnologie voldoen aan deze crite-
ria. Ten eerste kunnen steeds betere voorspellingen over de gezondheid van een 
individu worden gedaan op basis van zijn genetische informatie. Dit zorgt voor 
ontwikkelingen op het gebied van de preventieve geneeskunde. Een bekend voor-
beeld is het bevolkingsonderzoek naar borstkanker. Langzaam maar zeker kunnen 
mensen op steeds meer ziekten gescreend worden. Dat is goed nieuws. Maar ook 
hier spelen ethische vragen. Zo is de vraag gerechtvaardigd in hoeverre mensen 
het recht hebben om onwetend te blijven over de kans die zij lopen op ernstige of 
onbehandelbare aandoeningen.
Ten tweede maakt de toegenomen genetische kennis het mogelijk meer te 
weten te komen over pre-embryo’s (bevruchte eicellen die zich nog niet hebben 
ingenesteld in de baarmoeder, zoals bijvoorbeeld het geval is bij reageerbuisbe-
vruchting). Deze ontwikkelingen zijn ook relevant voor pre-implantatie geneti-
sche diagnostiek (pgd, het stellen van een diagnose vóór implantatie van het pre-
1 De term ‘maakbare mens’ is erg overdreven. Mensen zullen niet worden veranderd 
alsof ze bestaan uit legostenen. Daarvoor is de werking van genen en hun onderlinge 
interactie te complex.
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van genetische kenmerken. Pgd zal ouders en artsen steeds meer mogelijkheden 
bieden waarmee ze over het genetische lot van hun (ongeboren) kind kunnen 
beslissen. Zo hoeven kinderen niet langer met handicaps en ernstige ongeneeslijke 
aandoeningen ter wereld te komen. Maar is pgd ook wenselijk als het gaat om 
(licht) verhoogde ziekterisico’s of niet-ziekmakende kenmerken?
Ten derde wordt het mogelijk genetische aandoeningen van mensen te behan-
delen via gentherapie. Dit biedt goede mogelijkheden aandoeningen te genezen 
door nieuw genetisch materiaal bij mensen in te brengen. Maar ook deze techniek 
kent ethische vragen, zeker als de techniek eenmaal relatief eenvoudig kan worden 
toegepast. Hoe reëel is bijvoorbeeld de kans dat de beschikbaarheid van genthera-
pie zal leiden tot hoge sociale druk om gebruik te maken van gentherapie, ook als 
het gaat om niet-ziekmakende eigenschappen? En grijpt de techniek niet te diep 
in het menselijke leven in?
Tot slot wordt het eenvoudiger medicatie beter af te stemmen op de patiënt. 
Daarmee kan het aantal patiënten dat ernstige bijwerkingen ervaart drastisch 
verminderd worden. Deze laatste ontwikkeling valt onder personalized	medicine. 
Hierbij duiken ook ethische vragen op, bijvoorbeeld of deze personalisering leidt 
tot het veronachtzamen van aandoeningen doordat het niet rendabel is medicij-
nen uit te vinden voor kleinere groepen patiënten. De vraag is ook gerechtvaar-
digd of de nadruk op genetische aspecten veronachtzaming van niet-genetische 
kenmerken met zich meebrengt. Hier geldt, evenals bij de andere ontwikkelingen, 
dat een keur van andere ethische vragen eveneens de revue zal passeren.
	
1.1.2	Afbakeningen
In dit onderzoek gaat het om humane (medische) biotechnologie. Andere vor-
men, zoals industriële of landbouw- en voedselbiotechnologie, vallen hierbuiten. 
Op deze terreinen van de biotechnologie doen zich heel andere (soorten) ethische 
vragen voor. Verder worden onderwerpen die niet voldoen aan de twee genoemde 
criteria – de ontwikkeling heeft een verwachte impact op de levens van individuen 
en het ligt in de lijn der verwachting dat de ontwikkeling binnen tien tot vijftien 
jaar onderwerp wordt van maatschappelijk of politiek debat – niet behandeld in 
dit onderzoek. Zodoende wordt in dit geschrift niet gesproken over het converge-
ren van technologie en mens waardoor mensen in een soort ‘mens-computers’ (de 
bionische mens) zouden veranderen. Om dezelfde redenen wordt niet gesproken 
over bijvoorbeeld het klonen van mensen. Dit geschrift probeert dicht bij de re-
aliteit te blijven en kwesties aan te kaarten die binnen nu en vijftien jaar vermoe-
delijk relevant worden.
Enkele onderwerpen waarvan niet wordt verwacht dat ze de komende vijftien 
jaar praktijk zijn, worden desalniettemin besproken. Aangezien ontwikkelingen 
in de biotechnologie sneller kunnen gaan dan verwacht, is er in dit geschrift voor 
gekozen tegemoet te komen aan zorgen die veel mensen hebben over onderwer-
pen die spelen in het maatschappelijk debat en die nauw verwant zijn aan andere 
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besproken technieken of ethische vragen. Mochten de technische ontwikkelingen 
sneller gaan dan verwacht, dan biedt dit geschrift antwoorden op de bijbehorende 
ethische vragen. Het gaat dan vooral om kiembaangentherapie (waarbij genetische 
wijzigingen worden doorgegeven aan al het nageslacht) en om vragen over enhan-
cement	of de ‘maakbare mens’ (het inzetten van medische biotechnologieën, niet 
om mensen te genezen, maar om ze te verbeteren of enhancen).2 Tevens dient al-
hier vermeld te worden dat financiële vraagstukken dit geschrift overstijgen. Deze 
worden dan ook niet behandeld. Tot slot worden in dit geschrift bij sommige 
onderdelen de contouren geschetst van de juridische context en vertaling van de 
morele keuzes. De intentie van dit geschrift is vooral een aanzet te geven tot een 
moreel debat. De exacte juridische vertaling zou het sluitstuk zijn van de brede, 
maatschappelijke discussie die dit geschrift op gang poogt te brengen.
	
1.1.3	Indeling
In het volgende hoofdstuk wordt de liberale ethiek uiteengezet die in dit geschrift 
de leidraad zal vormen aan de hand waarvan de ethische dilemma’s worden behan-
deld. In de daarop volgende hoofdstukken wordt per hoofdstuk een biotechno-
logische ontwikkeling behandeld, evenals de belangrijkste ethische dilemma’s die 
daarbij horen. Aan het eind van die hoofdstukken worden de relevante conclusies 
en aanbevelingen besproken. Hoofdstuk drie gaat over de preventieve geneeskun-
de. Hoofdstuk vier over pre-implantatie genetische diagnostiek. Hoofdstuk vijf 
over gentherapie. Hoofdstuk zes over personalized	medicine. In hoofdstuk zeven 
worden alle conclusies en aanbevelingen besproken. 
1.2 DNA en genen
Wat zijn genen eigenlijk? En welke functie vervullen ze in het lichaam? Voor veel 
onderwerpen die worden besproken in dit geschrift is het van belang te weten 
wat DNA en genen zijn en wat ze doen. Daarom volgt daarvan eerst een korte 
bespreking.
Het menselijk lichaam is opgebouwd uit miljarden cellen. Ieder van die cel-
len bevat de 46 chromosomen waarin zich al het erfelijk materiaal bevindt. Ieder 
kind erft 23 chromosomen van de vader en 23 van de moeder.3 Ze bestaan uit 
lange strengen DNA (chemische drager van genetische informatie).4 DNA is een 
dubbele helix (zie Figuur 1), opgebouwd uit een reeks van vier verschillende gene-
tische letters, zogeheten nucleotiden (speciale moleculen), die worden afgekort tot 
A, T, C en G. De volgorde van die letters vormt de genetische code van erfelijke 
eigenschappen; het is zogezegd het instructieboek voor het leven. Een deel van 
het DNA dat een erfelijke eigenschap bepaalt, wordt een gen genoemd. Een gen 
2 Weliswaar is het waarschijnlijk dat kiembaangentherapie en enhancement	nog 
toekomst muziek zijn, maar het onderzoek ernaar zal eerder al een vlucht nemen. 
3 Indien er meer of minder chromosomen worden overgeërfd dan heeft dat een 
miskraam of een ernstige aandoening zoals Downsyndroom tot gevolg.
4 DNA staat voor desoxyribonucleic acid ofwel desoxyribonucleïnezuur.
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voor alle kenmerken en functies van het lichaam. Het DNA waaruit een gen be-
staat wordt omgezet in eiwitten (proteïnen). Bijna alles in het lichaam is gemaakt 
van of door eiwitten. De mens kan dan ook worden beschouwd als een verzame-
ling eiwitten. Zoals DNA als het ware het instructieboek van het leven vormt, 
voeren eiwitten deze instructies uit.
Figuur	1:	Een	dubbele	helix.	De	kleuren	staan	voor	de	vier	genetische	letters	of	nucle-
otiden	A,	T,	C	en	G	(Bron: wikimedia).
De 46 chromosomen van de mens bevatten bij benadering twintigduizend genen. 
Genen bepalen voor een groot deel wie iemand is; hoe hij eruit zien en hoe hij zich 
gedraagt. Lang, blond haar en blauwe ogen of kort en roodharig, de lettervolg-
orde in het DNA bepaalt het. Ook persoonlijkheid en aanleg voor gedrag liggen 
besloten in het DNA, alleen is de bijdrage daar minder groot en zijn de betrokken 
genen grotendeels nog onbekend.
Het totale DNA in elke menselijke cel bevat ongeveer drie miljard genetische 
letters (A, T, C en G). Alle genetische letters komen voor 99,7% overeen bij alle 
mensen. Die overige 0,3% zorgt voor grote verschillen (iemand heeft bijvoorbeeld 
een A of T waar een ander een C of G heeft). Dit lijkt een laag percentage, maar 
bedenk hierbij dat mensen 98-99% genetische overeenkomst vertonen met chim-
pansees. En bij de genoemde 0,3% verschil gaat het nog altijd om ongeveer negen 
miljoen genetische letters. De genetische variatie onder mensen is dus zeer groot.
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De invloed van genen op gedrag is belangrijk, maar niet alles bepalend. Dat blijkt 
bij eeneiige tweelingen die genetisch identiek zijn en meer dan gemiddelde over-
eenkomsten in hun gedrag vertonen. Toch verschilt het gedrag van een tweeling 
door omgevingsinvloeden5 en individuele keuzes.
5 Overigens bestaat het vermoeden dat de invloed van de omgeving voor een aanzien-
lijk deel al plaatsvindt als het (ongeboren) kind nog in de baarmoeder zit (met name 
de gedragingen, eetgewoonten et cetera van de moeder).
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Liberalen dragen een aantal beginselen hoog in het vaandel. Die beginselen 
worden hier besproken. Ze moeten elk afzonderlijk noodzakelijke en tezamen 
voldoende voorwaarden vormen voor een liberale politieke visie.6 Liberalen kiezen 
dan vaak voor drie tot vijf beginselen. De twee belangrijkste zijn de individu-
ele vrijheid (begrensd door het schadebeginsel) en de daarmee verbonden eigen 
verantwoordelijkheid . Twee andere onmisbare beginselen voor een liberale samen-
leving zijn sociale rechtvaardigheid en gelijkwaardigheid. In dit geschrift wordt 
gelijkwaardigheid beschouwd als een onderdeel van sociale rechtvaardigheid.
De beginselverklaring van de VVD verwijst nog naar een ander beginsel waar-
over meer discussie bestaat: verdraagzaamheid. Verdraagzaamheid is in veel geval-
len wenselijk, maar het is de vraag of de waarde behoeft te worden opgenomen als 
apart beginsel. Hier wordt later in dit hoofdstuk op ingegaan.
Een belangrijke vraag is of de genoemde beginselen politiek realiseerbaar zijn. 
Is het een taak van de overheid om verdraagzaamheid af te dwingen? Een beginsel 
kan nastrevenswaardig worden gevonden, maar dat hoeft nog niet te betekenen 
dat de staat die waarde kan of zou moeten afdwingen. En hoe ver moet of kan de 
overheid gaan bij het realiseren van sociale rechtvaardigheid? Voordat nader wordt 
ingegaan op deze vraag en op de beginselen, wordt eerst een aantal algemene ideeën 
over ethiek en vrijheid besproken. De bespreking van deze algemene ideeën en 
be gin selen zal uitmonden in een viertal criteria. Die criteria zullen in de komende 
hoofdstukken gehanteerd worden om het liberale gehalte van de antwoorden op 
de ethische vragen te garanderen. Een ander criterium dat in de komende hoofd-
stukken gehanteerd zal worden is dat de politiek een (wenselijke) rol moet kunnen 
spelen bij het betreffende probleem. Zoals zal blijken vinden liberalen dat ethische 
overwegingen doorgaans aan het individu moeten worden overgelaten. Het is in 
veel gevallen maar de vraag of de staat een rol zou moeten spelen. 
 
2.1 Drie ethische stromingen
	
2.1.1	Gevolgenethiek
Binnen de ethiek zijn drie grote stromingen te onderscheiden. Ten eerste is dat 
de gevolgenethiek (consequentialisme). Aanhangers van deze stroming menen dat 
een ethische handeling beoordeeld moet worden aan de hand van de gevolgen of 
6 Er is sprake van een noodzakelijke voorwaarde als zonder deze voorwaarde het rele-
vante gevolg niet optreedt. Individuele vrijheid bijvoorbeeld is onontbeerlijk (nood-
zakelijke voorwaarde) voor een liberale politieke visie (gevolg). Indien in een politieke 
visie niet wordt uitgegaan van individuele vrijheid kan die visie niet liberaal worden 
genoemd. Voldoende voorwaarden zijn voorwaarden die zonder andere voorwaarden, 
dus op zichzelf, leiden tot het relevante gevolg. Hier gaat het dus om een set beginse-
len (voldoende voorwaarden) die een complete liberale visie (gevolg) weergeeft.
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resultaten van die handeling. Zij kijken dus niet naar intenties. Jeremy Bentham, 
mogelijk de belangrijkste vertegenwoordiger van deze stroming, zegt dat de mo-
reel juiste keuze die keuze is die de beste gevolgen heeft voor de betrokkenen.7 Dit 
idee is scherp verwoord door de Nederlandse arts en filosoof Bernard Mandeville. 
In zijn gedicht De	mopperkorf	8	beschrijft hij hoe individuele ondeugden de bron 
van algemeen welzijn kunnen zijn. In het gedicht wordt verhaald hoe een bijen-
korf bestaande uit individuen (de bijen in de korf ) die hun eigen belang najagen 
een florerende gemeenschap vormt. Economen noemen dit principe van private	
vices,	public	benefits	Mandeville’s paradox. Ondeugden van de een, zoals hebzucht, 
bezorgen anderen voordelen, zoals werkgelegenheid. In een bekend citaat vat de 
auteur deze paradox mooi samen: ‘trots en ijdelheid hebben meer ziekenhuizen 
gebouwd dan alle deugden bij elkaar.’9 Wie een ziekenhuis bouwt kan rekenen 
op aanzien en status. De drijfveren om een ziekenhuis te bouwen zijn in veel 
gevallen geen deugden, maar ondeugden als trots en ijdelheid. Toch verhogen 
ziekenhuizen het algemeen welzijn. De consequentialist juicht dergelijke deugde-
lijke ondeugden van harte toe. Daarentegen hebben andere stromingen binnen de 
ethiek er moeite mee.
2.1.2	Beginselethiek
De tweede benadering is de beginselethiek (deontologie). Volgens deze benade-
ring zijn er absolute geboden die mensen altijd in acht dienen te nemen. Het 
bekendste voorbeeld hiervan is de ethische visie van Immanuel Kant. In Fundering	
van	een	metafysica	van	de	zeden	maakt hij een onderscheid tussen de hypothetische 
en de categorische imperatief. Gaat het om een handeling die goed is als middel 
om iets anders te realiseren (regels van kundigheid of raadgevingen van pruden-
tie), dan spreekt men van een hypothetische imperatief. Bij een categorische im-
peratief daarentegen gaat het om een handeling die op zichzelf goed is.10 Het gaat 
om geboden (wetten) van de moraliteit. ‘[H]et wezenlijk goede ervan bestaat in de 
gezindheid, wat ook het resultaat moge zijn.’11 In deze visie is de deugd haar eigen 
beloning. De morele wet moet gevolgd worden omwille van zichzelf.12
7 J. Bentham, ‘An introduction to the principles of morals and legislation’, in: J.S. Mill, 
J. Bentham en A. Ryan, Utilitarianism	and	other	essays, London, 1987, p. 65.
8 B. Mandeville, De	fabel	van	de	bijen.	Verzameld	werk	deel	3, Zwolle, 2008 [1705].
9 B. Mandeville, ‘Een essay over menslievendheid en armenscholen’, in: idem, De	
wereld	gaat	aan	deugd	ten	onder.	Verzameld	werk	deel	1, Zwolle, 2006 [1723], 
p. 61.
10 I. Kant, Fundering	van	een	metafysica	van	de	zeden, Amsterdam, 1997 [1785], p. 64 
(414). Kant zegt in datzelfde werk ook dat iedereen ‘moet toegeven dat een wet, wil 
zij moreel gelden, dat wil zeggen: als grond van verplichting, met absolute noodzaak 
gepaard moet gaan. […] Een metafysica van de zeden is op onontbeerlijke wijze 
noodzakelijk. Ibidem, pp. 29-30 (389-390).
11 Ibidem, pp. 66-67 (416).
12 Ibidem, p. 30 (390). 
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Kant verwoordt zijn categorische imperatief als volgt: ‘handel alleen vol-
gens die maxime waardoor je tegelijkertijd kunt willen dat zij een algemene wet 
wordt.’13 Kun je dat niet willen, dan is de maxime verwerpelijk, meent Kant. 
De maxime moet universaliseerbaar zijn; moet voor iedereen (universeel) kunnen 
gelden. Met de zuivere rede kan – a priori – achterhaald worden wat de daarbij 
universeel geldende morele maximes zijn.14 Voorbeelden van maximes die volgens 
Kant een algemene wet kunnen worden zijn ‘je zult niet vreemdgaan’, ‘je mag niet 
doden’ en ‘je mag niet liegen en bedriegen’.
We mogen anderen niet bedriegen, want we kunnen niet willen dat de permis-
sie om te bedriegen een algemene wet wordt. Zou dat wel zo zijn, dan zouden per-
sonen elkaar voortdurend moeten wantrouwen. Ook is liegen niet toegestaan: ‘ik 
[kan] wel de leugen […] willen, maar geenszins de algemene wet om te liegen.’15 
We zouden dus zelfs niet mogen liegen als we daarmee een vriend het leven den-
ken te kunnen redden, meent Kant. Als ‘ik mag liegen’ namelijk een algemene 
wet zou worden, dan zou iedereen altijd mogen liegen. Het gevolg zou zijn dat 
het onderscheid tussen leugen en waarheid dusdanig verwatert dat mensen elkaar 
niet meer kunnen vertrouwen. Dit zou funest zijn voor de harmonie in de samen-
leving.
Kant omschrijft de categorische imperatief ook op een andere manier. We 
zouden zo moeten handelen dat we individuen altijd als doel op zichzelf en nooit 
louter als middel beschouwen.16 Ethiek is typisch een product van redelijke we-
zens. Personen als doelen op zichzelf behandelen betekent ze respecteren als rati-
onele en morele wezens. Ieder persoon heeft een intrinsieke waarde, omdat allen 
rationele actoren zijn. Mensen hebben doelen en verlangens. In tegenstelling tot 
andere mensen hebben middelen uitsluitend waarde vóór mensen. Ze verkrijgen 
hun waarde juist doordat de doelen van mensen ze waarde geven.
2.1.3	Deugdethiek
Ten derde is er de deugdethiek. Deze benadering gaat terug tot de Klassieke Oud-
heid. Griekse denkers als Socrates, Plato en Romeinen als Cicero en Marcus Aure-
lius vroegen zich af welke karaktereigenschappen een mens een goed mens maken. 
Het ging hun niet zo zeer om de handeling, maar veeleer om een houding waarbij 
als vanzelf voor het goede wordt gekozen. Aristoteles was de eerste die systema-
tisch een omvattende deugdethische filosofie formuleerde. Het doel van de deugd 
ligt in de handeling zelf. Volgens Aristoteles is geluk – gedefinieerd als optimale 
13 Ibidem, p. 74 (421).
14 Ibidem, pp. 55-60 (408-411).
15 Ibidem, p. 49 (403).
16 Ibidem, p. 83 (428). Deze formulering is eigenlijk een specificering van de eerste 
formulering, want ze voldoet aan de vereisten van die eerste.
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verwerkelijking van het redelijke zelf – het hoogste doel in het leven.17 Die opti-
male verwerkelijking van het zelf is de deugd. De deugd wordt door Aristoteles 
gedefinieerd als ‘een karakterhouding die ons in staat stelt een keuze te maken.’18 
Een deugdzaam mens is een goed en gelukkig mens. De vier fundamentele deug-
den zijn moed, gematigdheid, verstandigheid en rechtvaardigheid. Elk van deze 
deugden is de ‘gulden middenweg’ tussen twee extremen, oftewel tussen een te-
kort en een teveel van een bepaalde eigenschap. Om een voorbeeld te noemen: 
moed is het midden tussen lafheid (tekort) en roekeloosheid (teveel).
Lange tijd heeft het christendom bij monde van met name Thomas van 
Aquino de deugdethiek ‘levend’ gehouden. De laatste decennia is er sprake van 
een herleving van de deugdethiek vooral dankzij de Amerikaanse filosofe Martha 
Nussbaum. Zij formuleert een aantal kwaliteiten of vermogens (capabilities)	van 
mensen, die sterk lijken op deugden. Zij wil dat de samenleving (de staat incluis) 
actief ruimte creëert zodat mensen die capabilities	 kunnen uitoefenen. Enkele 
voorbeelden van die vermogens zijn de mogelijkheid om oud te worden, deel te 
nemen aan het economische leven en deel te nemen aan de politiek.19
2.1.4	Overwegingen	en	conclusie
Alle drie de hier besproken stromingen binnen de ethiek kennen hun tekortko-
mingen. Doordat een gevolgenethiek alleen naar de gevolgen kijkt worden andere 
zaken, zoals rechten en beloften, veronachtzaamd. Een onschuldig persoon kan 
dan worden opgepakt of vermoord als dit andere positieve gevolgen zou hebben.20 
Daarnaast vergt een gevolgenethiek teveel van de mens door te verlangen dat de 
gevolgen zo sterk worden benadrukt en daarbij ieder individu evenveel belang 
wordt toegekend. Het zit diep verankerd in de menselijke natuur zich meer be-
trokken te voelen bij zijn naasten dan bij personen die verder van hem af staan.21 
‘Zonder vrienden zou niemand willen leven, ook al bezat hij alle andere goede 
17 Aristoteles onderscheidt drie vormen van geluk die allen relevant zijn: 1) zoveel moge-
lijk plezier hebben en zo min mogelijk pijn lijden, 2) door anderen erkend of geëerd 
worden, 3) begrijpen.
18 Aristoteles, Ethica, Groningen, 1999 [350 v.Chr.], p. 65 [boek viii, 1107a]. Hierbij 
gaat het uiteraard om een keuze die als goed wordt beschouwd.
19 M. Nussbaum, Grensgebieden	van	het	recht.	Over	sociale	rechtvaardigheid, Amsterdam, 
2006.
20 J. Rachels, Elements	of	moral	philosophy, New York en Londen, 2003, pp. 102-111. 
Strikt genomen kan als reactie op dit argument worden gesteld dat er een onderscheid 
is tussen een gevolgenethiek gebaseerd op (morele) regels die goede gevolgen hebben 
of een waarbij het gaat om de gevolgen van handelingen. Het voert echter te ver hier 
in dit geschrift op in te gaan en vervolgens de kritiek op beide varianten te behande-
len.





dingen’, wist Aristoteles al.22 Emotioneel is het niet mogelijk iedereen evenveel 
morele waarde toe te kennen. Het zou funest zijn voor het zelfbeeld en de per-
soonlijke relaties van mensen die het proberen.
Maar ook uitgaan van een beginselethiek brengt problemen met zich mee. In-
dien rigide wordt vastgehouden aan een beginselethiek verzandt deze in dogmatis-
me. Het gebod dat men niet mag liegen (of de waarheid niet mag achterhouden), 
leidt tot de immorele conclusie dat we een dief moeten vertellen waar iemands 
waardevolle spullen zijn verstopt als hij daar naar vraagt. Al zijn de gevolgen nog 
zo afschuwelijk, volgens een beginselethiek is dat geen reden het beginsel los te 
laten. Daarnaast is de wijze waarop de categorische imperatief geformuleerd moet 
worden lastig te bepalen. Want waarom is de regel in plaats van ‘mensen mogen 
niet liegen’ niet ‘mensen mogen alleen liegen als ze daarmee iemands leven kunnen 
redden’ of een variant daarvan met een ander voorbehoud? Die andere varianten 
kunnen evengoed dienst doen als universele regel. Een ander probleem met ab-
soluut geldende morele regels is dat niet valt uit te maken welke regel voorrang 
geniet als verschillende regels op een situatie van toepassing zijn.23 Als ‘mensen 
mogen elkaar niet laten verhongeren’ en ‘mensen mogen niet stelen’ de twee regels 
zijn, welke verdient dan de voorkeur als iemand een arme man ziet verhongeren 
vlakbij een verlaten marktkraam?
Bij de deugdethische benadering doet zich ook een aantal problemen voor. 
Zo is onduidelijk hoe diverse principes tegen elkaar afgewogen dienen te worden, 
welke morele handeling uiteindelijk de voorkeur geniet en hoe bepaalde goede 
daden in deugden uitgedrukt kunnen worden. Daarbij komt dat de verklaring 
van de wenselijkheid van de ene eigenschap ten opzichte van anderen gezocht zal 
moeten worden in gevolgen of beginselen.24
Voor een liberale ethiek is met name Kants tweede formulering van de cate-
gorische imperatief van belang. Door individuen te erkennen als redelijke wezens 
en ze nooit louter als middel te gebruiken, wordt het individu met respect en 
waardigheid behandeld en is er ruimte om individuele vrijheid te genieten. Zoals 
aangegeven kan een beginselethiek wel tot immorele conclusies leiden. Dat is een 
zwaarwegend kritiekpunt. Om die reden is het verstandig zich bij een liberale 
ethiek niet blind te staren op de principes. Zodra blijkt dat al te rigide vasthouden 
22 Aristoteles, Ethica, p. 243 [boek viii, 1155a5]. Aristoteles vervolgt treffend: ‘Het is 
toch vooral in relatie tot vrienden dat men diensten kan bewijzen en dat dit waarde-
ring verdient. Trouwens, hoe kan iemand […] voorspoed veilig stellen en behouden 
zonder vrienden? Want hoe groter die is, des te meer risico is er aan verbonden. En in 
armoede en bij andere tegenslagen beschouwt men vrienden als de enige toevlucht. 
Evenzo is men van mening dat vriendschap jonge mensen behoedt voor misstappen, 
oude mensen verzorging biedt en bijstaat wanneer lichamelijke zwakte hen verhindert 
te handelen, en mensen in de bloei van hun leven aanspoort tot edele daden.’
23 Rachels, Elements	of	moral	philosophy,	pp. 122-127.




aan liberale principes zeer ernstige gevolgen heeft die niet op andere wijze zijn te 
bestrijden, kan het verstandig zijn minder streng aan die principes vast te houden. 
Principes zijn geen dogma’s en moeten dat ook niet worden. Dit leidt tot het 
liberale criterium dat politici zich bij ethische kwesties overwegend op het conse-
quentialisme of de deontologie zouden moeten beroepen. Een beginselethiek ver-
dient daarbij de voorkeur voor zover deze niet tot immorele consequenties leidt. 
Liberalen moeten zich niet blind staren op principes. Rigide vasthouden aan de 
eigen principes kan namelijk leiden tot ernstige gevolgen. Dat moet voorkomen 
worden.
2.2 Negatieve en positieve vrijheid
2.2.1	Negatieve	vrijheid
In navolging van onder anderen de Britse filosoof Isaiah Berlin25 hechten liberalen 
erg aan het onderscheid tussen twee soorten vrijheid. Ten eerste is dat de vrijheid 
waarbij men vrij is van door anderen opgeworpen obstakels en beperkingen.26 Het 
draait dan om de vraag ‘in welke handelingen word ik niet door anderen beperkt?’ 
In een politieke context betekent dit dat de staat burgers niets in de weg legt 
om bepaalde handelingen te doen. Deze vrijheid wordt eerder bevochten op dan 
met de staat. De vrijheid van meningsuiting is een voorbeeld hiervan. Als burgers 
hun mening willen uiten hoeft de staat niets te doen. Sterker nog, hij moet juist 
niets doen. Hetzelfde geldt voor lichamelijke integriteit. Als burgers de vrijheid 
genieten met hun eigen lichaam te doen en laten wat ze willen, dan impliceert dit 
een staat die zich onthoudt van inmenging. Dergelijke vrijheden noemen libera-
len negatieve vrijheden. Andere voorbeelden van typisch negatieve vrijheden zijn 
de vrijheid bijeenkomsten te organiseren, de vrijheid van informatievergaring en 
bewegingsvrijheid.
Als de staat zich onthoudt van inmenging dan zijn de burgers verzekerd van 
de verticale werking van negatieve vrijheden – rechten die een verticale werking 
hebben verzekeren onze vrijheden tegenover de staat. Maar niet alleen de staat, 
ook burgers kunnen elkaars vrijheden inperken. Iemands lichamelijke integriteit 
kan door een medeburger worden beperkt, bijvoorbeeld wanneer de betreffende 
medeburger fysiek geweld toepast. Dan spreken we van (een gebrek aan) horizon-
tale werking van een negatieve vrijheid. De staat moet (tot op zekere hoogte) zorg 
dragen voor de horizontale werking van negatieve vrijheden. Zo moet hij mensen 
25 I. Berlin, ‘Two concepts of liberty’, in: idem, Liberty, New York, 2002 [1957], pp. 
166-217. Overigens maakten denkers als Immanuel Kant, Benjamin Constant en 
Erich Fromm al eerder een vergelijkbaar onderscheid. Berlin was evenwel de eerste die 
er substantieel over uitwijdde.
26 Thomas Hobbes schreef: ‘a free man is he that in those things which by his strength 
and wit he is able to do is not hindered to do what he hath the will to do.’ T. Hobbes, 




bestraffen die vrijheden van anderen inperken. De staat onderneemt dus alleen 
actie om de horizontale werking van negatieve vrijheden te garanderen, niet voor 
de verticale werking.27
2.2.2	Positieve	vrijheid
De andere vorm van vrijheid is positieve vrijheid. Bij deze vrijheid gaat het erom 
dat personen de middelen en mogelijkheden hebben om te doen wat ze willen. 
Het gaat om zelfontplooiing, de mogelijkheid tot handelen, om in staat te zijn het 
leven in eigen hand te nemen en de eigen (ware) fundamentele doelen te realiseren 
of om deelname aan het politieke proces.
Volgens veel (klassiek) liberalen schuilt in deze vrijheid potentieel een groot 
gevaar. Als we gaan bepalen welke middelen anderen nodig hebben, moeten we 
ons immers ook bemoeien met hun doelen. Positieve vrijheid leidt dan tot vragen 
als ‘wie beslist wat ik wel en niet zou moeten zijn of doen?’
In tegenstelling tot negatieve vrijheden onderneemt de staat wel actie om de 
positieve vrijheidsrechten op verticale wijze (van staat naar burger) te garanderen. 
De staat heeft een inspanningsverplichting. Mensen die voortdurend geen geld 
hebben kunnen geen onderwijs en gezondheidszorg betalen. Daardoor kunnen zij 
zich nauwelijks ontwikkelen en kunnen ze met onbehandelde gezondheidsklach-
ten blijven rondlopen. Autonoom handelen wordt dan een welhaast onmogelijke 
opgave. De staat kan deze mensen dan een basisinkomen en basiszorg garanderen 
en persoonsgebonden budgetten geven om zorg en onderwijs in te kopen.28 Maar, 
zoals gezegd, door het geld aan die middelen uit te geven, bemoeit de staat zich 
met de doelen van die burgers. De staat zegt dan dat het voor die burgers beter is 
bijvoorbeeld zorg- of cultuurgerelateerde doelen te bewerkstelligen (daar worden 
immers middelen voor vrijgemaakt), dan andere doelen, zoals sport.
Positieve vrijheden kunnen ook horizontaal worden gerealiseerd. Particuliere 
instellingen, bedrijven of burgers onderling kunnen direct of indirect, bedoeld 
of onbedoeld bijdragen aan elkaars positieve vrijheden. Wie voedsel haalt bij de 
Voedselbank of wie gezondheidsklachten heeft en wordt bijgestaan door vrienden 
en familie ondervindt de horizontale werking van positieve vrijheden.
Volgens de liberale uitgangspunten hoort de staat veel vrijheid te laten aan 
personen. Daarbij leggen liberalen meer dan andere politieke stromingen de na-
27 Een nuancering van dit verhaal is dat de staat ook voorwaarden kan scheppen voor de 
negatieve vrijheden (denk aan de juridische regels die de vrijheid van meningsuiting 
beschermen). 
28 Voor dit laatste punt zie bijvoorbeeld: M. Friedman, Capitalism	and	freedom, Chicago 
en Londen, 2002 [1962], pp 85-107; en F. de Graaf, e.a., Zorgen	voor	zelfbeschikking.	
Een	liberale	visie	op	de	positie	van	de	burger	in	zorg-	woon-,	en	onderwijsinstellingen, 




druk op de negatieve vrijheden. Dat vinden zij de ware vrijheid.29 Daarvoor zijn 
verschillende redenen. Ten eerste veronderstelt positieve vrijheid mogelijk een 
merkwaardige visie op iemands identiteit. Dan zou iemand namelijk niet zelf be-
palen wat zijn identiteit (‘het zelf ’) is, maar wordt dit door anderen gedaan. De 
identiteit zou dan niet gevormd worden door het empirisch zelf, maar door het 
‘ware’ zelf. Het zogenaamde ‘lagere’ zelf – bijvoorbeeld emoties, passies of driften 
– zou dan geen onderdeel uitmaken van de ware identiteit. De ware identiteit van 
een persoon is dan bijvoorbeeld het rationele of autonome zelf. Daarbij komt dat 
het ware zelf in deze visie vaak ook wordt verbonden met een sociaal geheel (stam, 
ras, kerk of staat) waar het individu onderdeel van uitmaakt. Dit collectief zou 
zijn wil dan mogen opleggen aan recalcitrante individuen. Dit opent de weg naar 
theorieën die pretenderen beter te weten wat iemand wil dan dat die persoon dat 
zelf weet.
Positieve vrijheid opent de deuren naar paternalisme en onderdrukking. De 
heerser of meerderheid kent immers de ware identiteit van de burgers en weet wat 
goed is voor hen. Het zou dan in hun eigen bestwil zijn dat individuen in het ga-
reel worden gelokt of gedrukt.30 In sommige gevallen is dit wenselijk, bijvoorbeeld 
als het gaat om gemeenschapsgeld dat aan onderwijs wordt besteed. In andere 
gevallen zullen liberalen vaker hun vraagtekens plaatsen, zoals bij diverse subsidies 
voor duurzaamheidsmaatregelen. In weer andere gevallen, zoals bij subsidies voor 
kunst en cultuur, is sprake van ondubbelzinnig paternalisme.
Het laatste gevaar met positieve vrijheid is dat de stelling dat mensen vrij moe-
ten zijn van hun lagere zelf leidt tot de merkwaardige conclusie dat mensen vrijer 
worden naarmate ze minder willen of, in het uiterste geval, zelfmoord plegen.31
Dit alles overziend wordt een liberaal gehalte van de ethische bespreking ge-
garandeerd mede door voldoende nadruk te leggen op de negatieve vrijheden en 
spaarzaam om te gaan met het gebruik van positieve vrijheden. Dat is dan ook een 
van de criteria die worden gehanteerd in de komende hoofdstukken.
2.2.3	Relevantie
Naast het onderscheid tussen negatieve vrijheid en positieve vrijheid is nog een 
ander aspect van belang voor het vrijheidsbegrip van liberalen. Dat is de vraag 
wanneer vrijheid relevant is. De (verticale) negatieve vrijheid wordt vergroot als 
er geen enkele wet- en regelgeving zou zijn. Immers, dan hebben burgers niet te 
maken met door de staat veroorzaakte belemmeringen. Een wereld zonder ver-
29 Voor de zwaksten in de samenleving geldt wel dat zij pas gebruik kunnen maken van 
deze vrijheden als de staat hen enkele basale positieve vrijheden – zoals het hebben 
van voedsel en onderdak – garandeert.
30 Bij een tirannie maakt het voor de onderdrukten weinig uit of die wordt uitgeoe-
fend door een enkele heerser of door een democratische meerderheid. Zie daarvoor 
bijvoorbeeld: A. Tocqueville, Democracy	in	America	uit 1835 en 1840; en E. Burke, 
Reflections	on	the	revolution	in	France	uit 1790.




keersregels is vrij in die zin dat deelnemers in het verkeer kunnen doen en laten 
wat ze willen. Maar hoe wenselijk zou dit zijn? In een wereld zonder verkeersregels 
is het waarschijnlijk dat veel mensen niet meer durven of kunnen deelnemen aan 
het verkeer. Maximale vrijheid is zelfvernietigend. John Locke en John Stuart Mill 
wisten al dat er dan voor velen waarschijnlijk überhaupt geen sprake meer zou zijn 
van vrijheid.32 Er is een instelling (de staat) nodig om onder meer veiligheid en 
orde te garanderen en om contracten af te dwingen. Zowel de positieve als de ne-
gatieve vrijheden kunnen niet maximaal zijn. Indien vrijheden maximaal zouden 
zijn gaat dit ten koste van de vrijheden van anderen. Tevens worden dan andere 
belangrijke waarden als rechtvaardigheid, zelfbeschikking, gelijkwaardigheid en 
veiligheid ondermijnd. In specifieke gevallen kunnen liberalen dus de voorkeur 
geven aan andere waarden dan vrijheid, zoals orde, veiligheid en rechtszekerheid.33
2.3 Individuele vrijheid
Liberalen vinden dat individuen zelf vrij en verantwoordelijk moeten zijn om hun 
eigen keuzes te maken. Zij kiezen voor een open samenleving met een compacte, 
krachtige staat. De macht van de staat wordt daartoe beperkt door middel van de 
rechtsstaat (rule	of	 law, machtenscheiding et cetera), onder meer door duidelijk 
te maken waarvan de staat zich afzijdig dient te houden. Individuele vrijheid im-
pliceert dat mensen vrijelijk over hun eigen lichaam, talenten en de vruchten van 
hun arbeid mogen beschikken, menen liberalen in navolging van de Britse filosoof 
John Locke. Liberalen spreken dan van zelfbezit (self-ownership). We kunnen ook 
spreken van lichamelijke integriteit of zelfbeschikking. Personen bezitten zichzelf 
volledig zoals ze ook levenloze voorwerpen bezitten. Dat omhelst vijf eigendoms-
rechten: 1) gebruikersrecht (een persoon bepaalt zelf hoe zijn bezit wel en niet te 
gebruiken), 2) recht op compensatie (als iemand andermans bezit zonder toestem-
ming gebruikt), 3) beschermingsrecht (als een persoon andermans bezit dreigt 
te schaden), 4) overdrachtsrechten (verkoop, huur, gift, uitlening van bezit), en 
5) dat deze rechten niet ontnomen kunnen worden zonder toestemming van de 
persoon zelf, tenzij de persoon schade berokkent aan anderen.34
De Britse filosoof John Stuart Mill zette in On	Liberty	uiteen dat het schadebe-
ginsel – iemands vrijheid houdt op waar die van een ander begint ofwel wanneer 
hij een ander schaadt – de belangrijkste begrenzing is aan de individuele vrijheid. 
Uitgaande van individuele vrijheid mag men moslim of christen zijn, van geloof 
veranderen of besluiten ongelovig te zijn. In het Westen is eeuwen gestreden voor 
deze vrijheid. Dit liberale vrijheidsbegrip verliest echter zijn waarde zodra men wél 
voor zichzelf bepaalde vrijheden opeist, maar anderen diezelfde vrijheden ontzegt. 
32 John Locke bespreekt dit in zijn Second	treatise	of	government uit 1689 en John Stuart 
Mill in zijn On	Liberty uit 1859.
33 Karl Popper heeft het over het garanderen van veiligheid zodat mensen in vrijheid 
kunnen leven. The	open	society	and	its	enemies, New York, 1995 [1945].





Zo is het met alle vrijheidsrechten, dus ook met de zojuist besproken eigendoms-
rechten.
Individuele vrijheid is pas mogelijk als men andere individuen dezelfde vrij-
heid gunt. Dit	verschilt hemelsbreed van het paternalisme van sociaal-democraten 
en confessionelen waarbij de overheid of een ander collectief bepaalt wat andere 
personen met hun leven moeten doen. Zelfs de gulden regel ‘wat gij niet wil dat 
u geschiedt, doe dat ook een ander niet’35 kan in strijd zijn met het beginsel van 
individuele vrijheid. We hoeven ons alleen maar iemand voor te stellen die niet 
op zijn eigen verantwoordelijkheid aangesproken wil worden of die niet	wil dat 
anderen zijn lichamelijke integriteit respecteren. Deze persoon zal op basis van de 
gulden regel anderen diezelfde zaken willen ontzeggen. Dit zou dus een enorme 
verschraling – de	facto	een opheffing – betekenen van liberale beginselen zoals de 
individuele vrijheid en eigen verantwoordelijkheid.
Waarom spreken liberalen van individuele vrijheid en niet gewoon van vrij-
heid? In de late Middeleeuwen werd vrijheid aan de staat of de stad toegeschre-
ven, maar liberalen daarentegen erkennen dat politiek, alsmede zorg en ethiek, 
over personen gaat. Daarnaast hebben liberalen meer vertrouwen in het individu 
dan in een of ander collectief, zoals de overheid, een minderheid of een meerder-
heid. Liberalen staan namelijk wantrouwig tegenover macht, want macht cor-
rumpeert.36 Zelfs in een rechtsstaat zijn machtsmisbruik en corruptie niet uit te 
sluiten. Hoe meer macht aan een groep of de overheid wordt toegekend, des te 
groter de kans dat machtsmisbruik zal plaatsvinden. Verregaande machtsconcen-
tratie en machtsmisbruik zullen onherroepelijk leiden tot aantasting of afschaffing 
van de individuele vrijheden. Feitelijk komt de liberale visie hierop neer: niemand 
anders dan ik heeft beslissingsbevoegdheid over hoe ik mijn (privé-)leven inricht, 
zolang ik anderen daarbij niet schaad. Als iemand zich toch wil mengen in mijn 
leven, dan mag hij mij proberen te overtuigen van zijn ideeën, maar mij niet 
dwingen deze op te volgen, tenzij om door mij veroorzaakte schade te herstellen 
of voorkomen.
Liberalen staan over het algemeen wantrouwig tegenover de staat. Tegelijk er-
kennen zij de noodzaak van een staat, want ook de burgerlijke samenleving dient 
met gezond wantrouwen tegemoet getreden te worden. Wie de noodzaak van een 
staat niet inziet is een anarchist, geen liberaal. Voor liberalen is de staat er juist om 
anarchie te voorkomen. Anarchisme leidt immers vaak tot een dictatuur of chaos.37 
De liberale staat garandeert onder andere de orde en veiligheid en een rechterlijke 
macht, biedt bestaanszekerheid aan alle burgers en is marktmeester.
Net als individuele vrijheid is verantwoordelijkheid een politiek realiseerbaar 
35 ‘Alle [dingen] dan, die gij wilt, dat u de mensen zouden doen, doet gij hun ook alzo’ 
[Mattheus 7:12, Statenvertaling].
36 Van Lord Acton komt de bekende uitspraak ‘power corrupts, and absolute power cor-
rupts absolutely.’
37 Een zeer invloedrijke beschrijving hiervan is gegeven door de Engelse filosoof Thomas 




uitgangspunt. Mensen krijgen hun individuele vrijheid, maar dat betekent ook 
dat zij de consequenties van hun daden moeten ervaren. Zo kunnen mensen de 
vrijheid hebben preventieve medische behandelingen te weigeren. Indien een per-
soon met een verhoogd risico op een ernstige aandoening een preventieve be-
handeling weigert, zal hij met zijn keuze geconfronteerd moeten worden (verant-
woordelijkheid dragen) als daardoor in een later (behandel)stadium meer kosten 
worden gemaakt.
2.3.1	Privacy
Privacy is een belangrijke voorwaarde voor individuele vrijheid. Liberalen kunnen 
privacy verdedigen als een recht: personen hebben het recht persoonlijke informa-
tie voor zich te houden, zolang ze anderen daarmee niet bewust ernstige schade 
berokkenen. Liberalen kunnen privacy ook verdedigen op basis van een gevolgen-
ethiek. De mogelijke gevolgen van een overheid die veel persoonlijke informatie 
van burgers heeft (Big Brother) zijn namelijk zeer ernstig. Daarnaast gaat het bij 
privacy ook om integriteit en de afwezigheid van sociale druk. Met privacyrechten 
wordt voorkomen dat mensen (het idee hebben dat ze) over private beslissingen 
verantwoording moeten afleggen. Privacy stelt mensen in staat te leven volgens de 
eigen conceptie van het goede.
Het probleem bij de twee benaderingen (privacy als recht en privacy om de 
gevolgen) is dat ze tot conclusies kunnen leiden die moeilijk met het liberalisme 
verenigbaar zijn. Wie dogmatisch vasthoudt aan privacy als recht zal zelfs geen 
kleine inbreuken op de privacy toestaan ook al kunnen daarmee ernstige gevolgen 
(zoals grove aantastingen van de individuele vrijheid) worden vermeden. Daarbij 
kan gedacht worden aan iemand die niet wil dat het medisch dossier van een 
moordlustige crimineel wordt ingezien ook al kan daarmee worden voorkomen 
dat de crimineel ontkomt aan een TBS-behandeling. Wie daarentegen te mak-
kelijk kiest voor een gevolgenethiek zal snel geneigd zijn inbreuken op de privacy 
te rechtvaardigen waardoor de individuele vrijheid in het geding kan komen. Een 
voorbeeld is dat inbreuken op de privacy gerechtvaardigd zouden zijn omdat ie-
mand het medisch dossier van zijn buurman wil inzien. 
Een tussenpositie met de nadruk op privacy als recht lijkt de beste oplossing 
van dit dilemma en strookt met de overtuiging dat een beginselethiek het eerste 
uitgangspunt is. Zoals hierboven immers is aangegeven wordt niet te stringent 
vastgehouden aan ethische principes als die tot immorele conclusies leiden. Hier 
wordt ervan uitgegaan dat privacy een belangrijk recht is en inbreuken daarop al-
leen gerechtvaardigd zijn als de gevolgen zeer zwaarwegend zijn.
2.3.2	Verdraagzaamheid
Nauw verbonden met individuele vrijheid is verdraagzaamheid. Voor een onver-
draagzaam individu is het moeilijk het liberalisme aan te hangen. Liberalen vin-
den namelijk dat mensen invulling mogen geven aan hun eigen leven. Zij tolere-




geldt hier eveneens het schadebeginsel (vrijheid van de een houdt op waar die van 
een ander begint) als belangrijkste beperking. Iemand mag doen en zeggen wat hij 
wil en behoort anderen diezelfde vrijheid te geven. Hier rijst de vraag in hoeverre 
het beginsel verdraagzaamheid voortvloeit uit het beginsel van individuele vrij-
heid. Immers, het respecteren van iemands individuele vrijheid houdt de	facto in 
dat men verdraagzaam is tegenover anderen.
Daarnaast is verdraagzaamheid geen politiek realiseerbaar ideaal. Een staat kan 
burgers verplichten anderen niet te schaden, maar kan burgers niet verplichten 
verdraagzaam te zijn. Verdraagzaamheid is een geesteshouding, een deugd. Het 
is wel mogelijk het te behandelen als een positief gewaardeerde waarde waar naar 
verwezen kan worden. Maar dat maakt het niet politiek realiseerbaar. Het lijkt dus 
niet nodig verdraagzaamheid als apart beginsel op te nemen.
Deze paragraaf overziend is het voor het liberale gehalte van de ethische ant-
woorden van belang dat wordt uitgegaan van individuele vrijheid. Privacy is een 
politiek realiseerbaar onderdeel daarvan. Tevens maakt verdraagzaamheid onder-
deel uit van individuele vrijheid. Het verschil met privacy is echter dat verdraag-
zaamheid niet afdwingbaar is door de overheid.
2.4 Sociale rechtvaardigheid
2.4.1	Gelijkwaardigheid
Gelijkheid impliceert dat alle talenten, eigenschappen en kenmerken van een in-
dividu gelijk zijn aan die van ieder ander individu. Dit is echter aantoonbaar on-
juist. Immers, er zijn grote verschillen tussen een rechtvaardige arts of een altruïs-
tische verpleegster enerzijds en een asociale tasjesdief anderzijds. Iemand kan zijn 
leven slijten door weinig meer te doen dan oudere dames beroven en het gestolen 
geld spenderen aan een of andere verslaving of iemand kan zich hard inzetten 
voor de organisatie waar hij werkt en in zijn vrije tijd oudere dames helpen met 
oversteken. Die verschillen kunnen te maken hebben met inzet, doorzettingsver-
mogen, aanleg, geluk of een combinatie van factoren, maar het belangrijkst is 
dat die verschillen er zijn. Dan is het onverstandig dogmatisch vol te houden dat 
iedereen gelijk of van gelijke waarde is. Manifeste feitelijke onjuistheden kunnen 
onmogelijk dienen als basis van een theorie, dus ook een ethische theorie.
Liberalen vinden wel dat iedereen als mens een intrinsieke waarde heeft. In die 
waarde is iedereen gelijk. Indien dit het uitgangspunt is kan wel een voorzichtige 
rangorde van prestaties, motieven en doelen van mensen worden aangebracht. 
Mensen zijn niet in alles gelijk. Hun daden, doelen en motieven zijn niet van gelij-
ke waarde, maar mensen hebben wel een intrinsieke, morele gelijkwaardigheid als 
redelijke en morele wezens. Mensen kunnen dan ook verantwoordelijk zijn voor 
en worden aangesproken op hun daden. Daaruit volgt bijvoorbeeld dat iemand 
die een misdrijf begaat, wordt gestraft. Maar mensen moeten in gelijke gevallen 
gelijk behandeld worden, zo stelt het eerste artikel van de Nederlandse Grondwet 




dezelfde wijze berecht – zonder aanzien des persoons – als ieder ander persoon, 
indien die een vergelijkbaar misdrijf zou plegen.
Uit die intrinsieke waarde van mensen vloeit ook voort dat iedereen een zekere 
mate van kansengelijkheid verdient. Dit houdt in dat mensen met dezelfde talen-
ten en ambities ongeveer gelijke kansen hebben. Absolute kansengelijkheid zou 
voortdurend en zeer vergaand overheidsingrijpen vereisen, tot het tirannieke aan 
toe. Kansen worden beïnvloed door velerlei factoren zoals aangeboren vermogens 
en de omgeving waarin iemand geboren wordt. Hoeveel invloed dergelijke facto-
ren hebben op de kansen die iemand heeft, is niet uit te maken. Het is al helemaal 
lastig daarvoor gepaste compensatie te bedenken. Absolute kansengelijkheid vin-
den liberalen dan ook zeer onwenselijk. Zij kiezen voor relatieve kansengelijkheid, 
zodat mensen in vrijheid als autonoom en verantwoordelijk persoon kunnen le-
ven. Dat betekent bijvoorbeeld dat de staat elementaire levensbehoeften, open-
baar onderwijs en toegang tot basale zorg garandeert voor alle burgers.
2.4.2	Marktwerking
De markt is een mechanisme (allocatiemiddel) om een bepaalde vorm van recht-
vaardigheid tot stand te brengen. Idealiter krijgt ieder op de markt wat hij wil en 
wat hem toekomt. Als mensen vanuit hun individuele vrijheid op een vrijwillige 
en eerlijke manier goederen en diensten uitwisselen, zorgt dit voor rechtvaardig-
heid. Dit kan als volgt worden uitgelegd. De vrager heeft behoefte aan een dienst 
of goed. Hij kan die kopen bij een aanbieder. De aanbieder heeft behoefte aan 
geld. Dan vindt in vrijwilligheid een wederzijds voordelige ruil plaats. De aanbie-
der gaat vervolgens met zijn verdiende geld weer als vrager de markt op waarna 
weer een wederzijds voordelige ruil plaatsvindt, ad infinitum. Het gaat er hier 
vooral om dat dit hele proces van marktwerking, gebaseerd op particulier eigen-
dom, een rechtvaardig proces is met grosso modo rechtvaardige uitkomsten. Deze 
levendige handel en de bijbehorende concurrentie zorgt er daarnaast voor dat de 
consument steeds gunstigere prijs-kwaliteit verhoudingen krijgt aangeboden. Op 
deze manier zorgt marktwerking voor groeiende welvaart voor de hele samenle-
ving. Daarbij komt dat een welvarende maatschappij meer middelen heeft voor 
adequate publieke voorzieningen. Uiteindelijk gaat iedereen er op vooruit.
Bestaanszekerheid
In iedere samenlevingsvorm zijn er mensen die (gedeeltelijk) buiten de boot val-
len. Dit kan komen door een handicap, discriminatie, ziekte, een ongeluk of an-
dere oorzaken waar het ‘slachtoffer’ niets aan kan doen. Sociale rechtvaardigheid 
behelst dat zij die op de markt niet in voldoende mate in hun behoeften kunnen 
voorzien, niet aan hun lot worden overgelaten. Zojuist werd al beschreven dat 
gelijkwaardigheid relatieve kansengelijkheid vereist. Maar talenten en handicaps 
zijn genetisch bepaald. Is het dan niet onrechtvaardig dat mensen met ongelijke 
talenten geboren worden? Intuïtief zullen velen geneigd zijn te denken dat dit 
inderdaad onrechtvaardig is. Tegelijkertijd is het gebruikelijk het natuurlijke van 
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het normatieve te scheiden. De natuur wordt geen wil en verantwoordelijkhe-
den toegedicht, dus zou het niet juist zijn te spreken over de natuur in termen 
van rechtvaardigheid en onrechtvaardigheid. Iemand wordt niet rechtvaardig of 
onrechtvaardig behandeld door de natuur. Het is dan ook niet zozeer de natuur 
die de talenten van mensen ongelijkwaardig maakt, maar veeleer de subjectieve 
waardering van mensen voor talenten van anderen. 
Hier is het onderscheid tussen behoefte en verdienste van belang. De markt 
wordt geregeerd door behoeften. Het probleem met de markt echter is dat bij-
voorbeeld mensen met zware handicaps buiten hun schuld (handicaps zijn niet 
verdiend) moeizaam in zelfs hun elementaire behoeften kunnen voorzien. De 
overheid dient in te grijpen om deze mensen te helpen in hun behoefte te voor-
zien. Waar mogelijk is het wenselijk dat te doen op een manier waarmee gepoogd 
wordt de handicap te overwinnen. De mensen wier talenten op de markt onvol-
doende worden gewaardeerd om een autonoom leven te kunnen leiden, kunnen 
vanuit publieke middelen worden voorzien van zulke elementaire levensbehoef-
ten. Mensen die het echt niet redden in een samenleving kunnen hun individuele 
vrijheid en verantwoordelijkheid niet te gelde maken. Zij hebben een zeker be-
staansminimum nodig om überhaupt deel te kunnen nemen aan het maatschap-
pelijk leven. De liberale maatschappij garandeert in beginsel (onder voorwaarden) 
iedereen dat minimum.
Daarnaast is het relevant te benadrukken dat sociale rechtvaardigheid twee 
kanten kent. Door uit te gaan van de morele waarde van individuele vrijheid blijkt 
dat dwang immoreel is en alleen acceptabel is om een erger kwaad – zoals een 
oorlog, een terroristische aanslag of honger – te bestrijden of voorkomen. Het is 
niet alleen onrechtvaardig hulpbehoevenden aan hun lot over te laten, maar het is 
evengoed onrechtvaardig een te grote claim te leggen (teveel dwang uit te oefenen) 
op de belastingbetaler. Tevens betekent meer voorzieningen, meer mogelijkhe-
den tot misbruik van die voorzieningen. Misbruik is ook onrechtvaardig. Daarbij 
komt dat een te hoge belastingdruk als gevolg zal hebben dat de welvaart af-
neemt.38 Het verdient dan ook de voorkeur rechtvaardigheid primair aan de markt 
over te laten en de sociale voorzieningen te beperken. Hierdoor wordt aan burgers 
zoveel mogelijk ruimte geboden om zichzelf naar eigen inzicht te ontplooien.
Luxeartikelen en levensmiddelen die niet onder het bestaansminimum vallen 
(of die niet zijn bedoeld om handicaps te compenseren of overwinnen) worden 
daarom niet verzorgd door de liberale staat. De mens is namelijk een sociaal wezen 
dat uit zichzelf sociale verbanden aangaat en in staat is tot altruïsme. Overheids-
ingrijpen zal dit alleen maar tegenwerken doordat het bij burgers een afwach-
tende en passieve houding bevordert. In een liberale samenleving zorgen familie, 
vrienden of particuliere instellingen dat hulpbehoevenden (zeker als ze buiten hun 
eigen schuld hulp nodig hebben) ‘extra’s’ ontvangen die niet onder het bestaans-
minimum vallen.
38 Dat meer belasting leidt tot minder verrichte arbeid (en dus tot minder welvaart) is 
te lezen in E. Prescott, ‘Why do Americans work so much more than Europeans?’, 
Federal	Reserve	Bank	of	Minneapolis	Quarterly	Review, 28, 1, juli 2004, pp. 2-13.
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2.4.3	Liberale	rechtsstaat
In een liberale rechtsstaat zijn de reeds genoemde beginselen in praktijk gebracht. 
De macht van de staat wordt beperkt door de wet. Daartoe hebben burgers grond-
rechten die hun individuele vrijheden tegenover de staat garanderen. Deze rechten 
gelden voor alle burgers in gelijke mate. Er is sprake van rechtsgelijkheid. Naast 
deze grondrechten maken de machtenscheiding en de checks	and	balances onder-
deel uit van een goed functionerende, democratische rechtsstaat.
Het besproken criterium sociale rechtvaardigheid is relevant voor dit geschrift. 
Bij het beantwoorden van de ethische vragen zal als laatste criterium gekeken 
worden naar sociale rechtvaardigheid. Onder sociale rechtvaardigheid zouden li-
beralen dan met name kunnen verstaan: gelijkheid voor de wet, de intrinsieke 
waardigheid waarin ieder mens gelijk is, het belang van marktwerking en de ga-
rantie van een minimale bestaanszekerheid. Er zal blijken dat voor dit geschrift 
met name de minimale bestaanszekerheid – in de zin van het garanderen van 
minimale gezondheidszorg – van belang is.
2.5 Criteria
Bij het beantwoorden van de ethische problemen die in dit geschrift voorbij ko-
men, wordt rekening gehouden met een vijftal criteria. Deze criteria zijn bedoeld 
om het liberale gehalte van de antwoorden te garanderen. Niet alle vijf de criteria 
zijn even relevant voor al de besproken ethische kwesties.
Ten eerste is het criterium van belang dat de politiek een (wenselijke) rol moet 
kunnen spelen bij het betreffende probleem. Zoals hierboven besproken vinden 
liberalen dat ethische overwegingen doorgaans aan het individu moeten worden 
overgelaten. Het is dus in veel gevallen maar de vraag of de staat een rol zou 
moeten spelen. Daarnaast is van belang dat liberale politici zich bij de besproken 
kwesties overwegend op het consequentialisme of de deontologie kunnen beroe-
pen. Zoals uiteengezet verdient een beginselethiek de voorkeur, mits deze niet tot 
immorele consequenties leidt. Liberalen doen er verstandig aan zich niet blind te 
staren op principes. Het tweede criterium luidt derhalve dat zodra blijkt dat al te 
rigide vasthouden aan liberale principes zeer ernstige (maatschappelijke) gevolgen 
heeft die niet op andere wijze zijn te bestrijden, het verstandig kan zijn iets van die 
principes toe te geven. Principes moeten geen dogma’s worden.
Het zwaarstwegende beginsel voor liberalen is de individuele vrijheid. Daarom 
luidt het derde criterium dat liberale politici in hun overwegingen voldoende re-
kening moeten houden met de individuele vrijheid van burgers (inclusief hun 
verantwoordelijkheid en verdraagzaamheid). De belangrijkste beperking aan die 
individuele vrijheid is het schadebeginsel. Het vierde criterium is dat daarbij de 
nadruk vooral wordt gelegd op de negatieve vrijheden. Zoals besproken is dat de 
belangrijkste vorm van vrijheden. Ten slotte, dient de sociale rechtvaardigheid, 
zoals hierboven besproken, tot haar recht te komen. Daarbij gaat het met name 
om de bescherming van de minimale bestaanszekerheid van de allerzwaksten in 
de samenleving.




Wie op reis gaat naar een ver land wordt vaak aangeraden zich te laten vaccineren. 
Andere landen eisen zelfs dat buitenlandse bezoekers zich laten vaccineren tegen 
sommige aandoeningen. De dktp-prik tegen difterie, kinkhoest, tetanus en polio 
en de vaccinatie tegen hepatitis A zijn bekende inentingen voor op reis. Vaccinatie 
is een vorm van preventie. Maar ook het handhaven van hygiëne en het beleid 
om roken te ontmoedigen en een gezonde levensstijl na te streven zijn preventie-
maatregelen.
Vrouwen in Nederland krijgen in hun dertigste levensjaar een brief van de 
GGD waarin zij worden opgeroepen deel te nemen aan een bevolkingsonderzoek 
om ze te testen op baarmoederhalskanker. De vaccins voor meisjes tegen de aan-
doening worden sinds 2009 vergoed vanuit de AWBZ (Algemene Wet Bijzondere 
Ziektekosten). De inenting is onderdeel van het Rijksvaccinatieprogramma. Te-
vens lopen er programma’s voor borstkanker en binnenkort mogelijk voor darm-
kanker en prostaatkanker.39
Doordat het verband tussen genen en ziekten steeds duidelijker wordt, is het 
mogelijk uit de genetische opmaak af te leiden wat voor ziekten iemand wellicht 
krijgt. Dit behoort tot het domein van de klinische genetica en de preventieve 
geneeskunde. Preventieve geneeskunde is het onderdeel van de geneeskunde dat 
betrekking heeft op het voorkomen van gezondheidsproblemen, het in een vroeg 
stadium ontdekken daarvan of het voorkomen van verslechtering van de gezond-
heidstoestand. In de geneeskunde wordt gesproken van primaire, secundaire en 
tertiaire preventie. Primaire preventie behelst het voorkomen van gezondheidspro-
blemen. Secundaire preventie is het opsporen en behandelen van een aandoening 
in een vroeg stadium. Tertiaire preventie is het voorkomen van ziekteverergering 
en complicaties. Voor dit hoofdstuk zijn de eerste twee vormen van preventie van 
belang. Onder tertiaire preventie vallen bijvoorbeeld gentherapie en personalized	
medicine, die in latere hoofdstukken worden besproken.
In dit hoofdstuk wordt dieper ingegaan op de invloed van genen op aandoe-
ningen. Daarna wordt stilgestaan bij vormen van preventie en de mogelijkheden 
die ontwikkelingen in de genetica daarvoor bieden. Tot slot worden de belang-
rijkste ethische vragen die daaruit voortvloeien besproken en vanuit een liberaal 
perspectief beantwoord.
39 Een kanttekening hierbij is dat het bij het vaccinatieprogramma tegen baarmoeder-
halskanker gaat om primaire preventie (gericht op het voorkomen van ziekten) en 
bij bevolkingsonderzoek voor borstkanker en darmkanker om secundaire preventie 





Aan het eind van het eerste hoofdstuk is uitgelegd dat een gen een deel van het 
DNA is dat een erfelijke eigenschap bepaalt. Genen bepalen voor een groot deel 
wie iemand is, zowel innerlijk als uiterlijk. In de genen kunnen mutaties optreden, 
die in sommige gevallen tot aandoeningen of het risico daarop leiden.
Voor veel ziekten ligt de aanleg vast in het DNA. In sommige gevallen is 
sprake van een aandoening die onvermijdelijk volgt uit het hebben van bepaalde 
mutaties. Mensen met taaislijmziekte hebben mutaties in het CFTR-gen.40 Men-
sen zonder die mutaties hebben geen taaislijmziekte, met die mutaties wel. Voor 
bijvoorbeeld de ziekte van Huntington41 geldt hetzelfde, maar dan gaat het om een 
mutatie in het HD-gen.
Meestal is het verband tussen genen en aandoening minder eenvoudig te ont-
waren. Een voorbeeld daarvan is borstkanker. Mensen (meestal vrouwen) met 
mutaties in het BRCA1- of het BRCA2-gen hebben een sterk vergrote kans op 
borstkanker.42 Ze lopen zo’n 40 tot 80% kans de ziekte te krijgen. De invloed van 
de genen is hier weliswaar groot, maar niet alles bepalend. Het hebben van deze 
mutaties leidt vaak, maar niet altijd, tot ziekte.43
Bij diabetes type II (‘ouderdomssuikerziekte’) is de genetische achtergrond 
complex. Deze vorm van diabetes hangt ook samen met overgewicht en een hoge 
bloeddruk. Deze factoren worden weer mede bepaald door gedrag, zoals ongezond 
eten en weinig bewegen. Toch is ook duidelijk dat de aandoening een genetische 
component heeft. In dit geval zijn er echter wellicht tientallen genen betrokken 
bij de aandoening en zijn mutaties in die genen – in verschillende samenstellingen 
– mede de oorzaak van de ziekte. Hetzelfde geldt bijvoorbeeld voor reumatoïde 
artritis en chronische darmontsteking.44 Het valt dan niet mee de exacte genetische 
40 CFTR staat voor Cystic	Fibrosis	Transmembrane	conductance	Regulator. Het gen is 
betrokken bij het transport van ionen door de celwand. De mutaties in het CFTR-
gen die leiden tot taaislijmziekte (een recessief overerfbare aandoening) zorgen er voor 
dat onvoldoende water wordt meegevoerd, waardoor het slijm dat op verscheidene 
plekken van het lichaam wordt afgescheiden taaier wordt dan bij mensen zonder die 
mutaties. Hierdoor treden vooral in de longen vaker en ernstiger infecties op, waar-
door patiënten over het algemeen een duidelijk lagere levensverwachting hebben dan 
mensen zonder de mutaties. 
41 De ziekte van Huntington is een erfelijke aandoening die delen van de hersenen 
aantast. De ziekte wordt gekenmerkt door onwillekeurige bewegingen, verstandelijke 
achteruitgang en psychische symptomen. Door vatbaarheid voor andere aandoenin-
gen overlijdt de patiënt na gemiddeld 18 jaar ziekte.
42 BRCA staat voor BReast CAncer (borstkanker). BRCA-genen zijn tumorsuppressor-
genen die celdelingen onderdrukken. Mutaties in deze genen kunnen leiden tot een 
grotere kans op borst- of eierstokkanker.
43 Tevens zijn er andere vormen van borstkanker die ontstaan door mutaties in andere 
genen.
44 Dat blijkt onder meer uit het feit dat familieleden van een patiënt een grotere kans 




bijdrage te achterhalen. Dergelijke aandoeningen, die door verschillende genen of 
factoren worden bepaald, worden polygenetische of multifactoriële aandoeningen 
genoemd.
Genetisch onderzoek maakt dat complexe aandoeningen steeds beter worden 
begrepen. Maar genetisch onderzoek levert lang niet altijd eenvoudige antwoor-
den. Slechts van een beperkt aantal aandoeningen is met zekerheid te voorspellen 
dat bepaalde genetische variaties tot de aandoening leiden. Door een mutatie in 
een gen kan iemand ook meer kans hebben om ziek te worden. In zulke geval-
len verhoogt de mutatie de vatbaarheid. Iemand met een verhoogde vatbaarheid 
voor diabetes type II zou die ziekte bijvoorbeeld niet hoeven krijgen als diegene 
zich aan bepaalde gedragsvoorschriften houdt. Omgekeerd zal van de mensen die 
ongezond leven maar een deel de ziekte krijgen. Genetische informatie over com-
plexe ziekten levert risicoprofielen op, maar biedt geen zekerheid.
Tot voor kort kostte het achterhalen van iemands genetische code door het 
ontcijferen van zijn genoom nog honderdduizenden of zelfs miljoenen euro’s. 
Maar de prijs zakt snel. In de computerindustrie regeert de ‘Wet van Moore’ die 
stelt dat elke achttien maanden twee keer zoveel transistoren (deze halfgeleiders 
zijn de fundamentele bouwstenen van computers) op een computerchip passen. 
Daarmee verdubbelt grofweg elke anderhalf jaar de processorsnelheid van een 
computer. Een vergelijkbare ontwikkeling is gaande in de DNA-sequencing, dat 
is het ontcijferen van het genoom van een plant, dier of mens. Dit proces, waarbij 
de genetische letters en hun volgorde worden achterhaald, gaat steeds sneller. Het 
doel is het zogeheten ‘1000 dollar genoom’, waarbij het lezen van het genoom zo 
goedkoop is dat burgers er zelf over kunnen beschikken.
Het Humane Genoom Project deed er vanaf het jaar 1990 dertien jaar over 
om voor het eerst praktisch alle drie miljard genetische letters van een menselijk 
genoom op te helderen. Aan deze baanbrekende prestatie hing een prijskaartje van 
300 miljoen dollar. Maar toen James Watson, ontdekker van de dubbele helix, in 
2007 zijn DNA-volgorde kreeg uitgereikt was daar maar twee maanden en een 
miljoen dollar voor nodig. In 2009 kwam het bedrijf Illumina naar buiten met het 
nieuws een menselijk genoom te hebben ontrafeld voor slechts 50.000 dollar.45 In 
2006 loofde de X-PRIZE Foundation tien miljoen dollar uit voor het eerste team 
dat honderd humane genomen weet te ontrafelen in tien dagen voor maximaal 
10.000 dollar per stuk. Op kleinere schaal is het al commercieel mogelijk om 
voor vierhonderd dollar iemands genoom te laten onderzoeken op zo’n negentig 
ziekten en eigenschappen.46 Over enkele jaren zal het mogelijk zijn voor een rela-
tief laag bedrag het hele genoom van een patiënt te ontcijferen. Het is zeer goed 
denkbaar dat er dan dermate weinig laboratoriumonderzoek nodig is om iemands 
gehele genoom te ontcijferen, dat het nauwelijks nog aantrekkelijk is slechts een 
handvol genen te onderzoeken op mutaties.
45 M. Allison, ‘News in brief. Illumina’s cut-price genome scan’, Nature	biotechnology,	
27, 8, 2009, p. 685. 
46 Dit kan bijvoorbeeld bij het bedrijf 23andMe.
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Doordat het steeds goedkoper wordt om genetische informatie te screenen, 
komt de dagelijkse praktijk van het uitlezen van iemands genoom technisch ge-
zien dichterbij. Deze persoonlijke genetische informatie kan medisch zeer bruik-
baar zijn. Te denken valt aan genetische diagnostiek en het beter afstemmen van 
medicatie op het individu, maar ook aan voorspellende en preventieve genees-
kunde. Diagnostische en screeningsmethoden zoals de hielprik (waarbij pasge-
borenen op zeldzame, maar ernstige aandoeningen worden getest, veelal zijn dat 
stofwisselingsziekten) en onderzoeken waarbij wordt getest op recessieve erfelijke 
aandoeningen (dragerschapsonderzoeken), kunnen ermee worden vervangen. Een 
recessieve aandoening is een aandoening die alleen tot uiting komt als het kind 
van beide ouders een genvariant heeft geërfd. Erft het kind van één ouder de gen-
variant, dan is er ‘slechts’ sprake van dragerschap.
Zoals in dit hoofdstuk reeds besproken, kennen veel ziekten een genetische 
component. Ook als een ziekte zich pas op latere leeftijd bij de patiënt manifes-
teert kan al ver voordat de eerste klachten optreden uit de genetische informatie 
worden afgeleid hoe groot de kans is dat iemand ziek wordt. Wellicht zal het ook 
steeds beter mogelijk zijn uit de genetische informatie af te lezen hoe ernstig de 
ziekte zal zijn en hoe deze zal verlopen.
Steeds vaker worden ‘genoomwijde associatiestudies’ uitgevoerd naar com-
plexe ziekten. Het hele genoom wordt daarbij afgespeurd naar genetische variaties 
die bijdragen aan het ontstaan van een aandoening. Een afzonderlijke variant ver-
groot vaak in beperkte mate het risico op een aandoening, maar opgeteld kunnen 
verschillende mutaties een aanzienlijk deel van het vergrote risico verklaren.47
Een van de wijzen waarop kennis van het menselijk genoom wordt ingezet is 
door middel van bevolkingsonderzoeken, de praktische toepassing van de genetica 
op het niveau van (een deel van) de bevolking. De Wet op bevolkingsonderzoek 
definieert bevolkingsonderzoeken als volgt: ‘Geneeskundig onderzoek van perso-
nen dat wordt verricht ter uitvoering van een aan de gehele bevolking of aan een 
categorie daarvan gedaan aanbod dat is gericht op het opsporen van ziekten van 
een bepaalde aard of van bepaalde risicofactoren.’ Het behelst het genetisch testen 
van groepen mensen, die niet per se deel uitmaken van een risicogroep. Bekende 
voorbeelden van bevolkingsonderzoek waarbij de kennis van het genoom niet 
wordt ingezet, zijn de onderzoeken naar borstkanker en darmkanker.48 De over-
levingskansen van een patiënt bij wie darmkanker is geconstateerd zijn niet hoog. 
47 Genoomwijde associatiestudies laten (nog) wel wat te wensen over, zoals bij sikkel-
celanemie, een bloedafwijking waar het verantwoordelijke genvariant vaak overerft 
met andere zeldzame genvarianten. Genoomwijde associatiestudies kunnen dan een 
onjuist verband leggen tussen de andere zeldzame genvarianten en de aandoening. 
S. P. Dickson, e.a., ‘Rare variants create synthetic genome-wide associations’, PLoS	
Biology, 8, 1, 26 januari 2010.
48 In een eind 2009 uitgebracht rapport adviseert de Gezondheidsraad ook te beginnen 
met bevolkingsonderzoek naar darmkanker. Gezondheidsraad, Bevolkingsonderzoek	
naar	darmkanker, Den Haag, 2009.
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De klachten ontstaan vaak pas als operatie van de tumor geen zin meer heeft. Bij 
darmkanker is het dus van groot belang de aandoening in een eerder stadium vast 
te kunnen stellen en te behandelen. 
De kennis van het genoom wordt, met DNA-diagnostiek, wel ingezet bij de 
hielprik voor pasgeborenen. Ook bij de bevolkingsonderzoeken in het kader van 
wetenschappelijk onderzoek naar bijvoorbeeld borstkanker en prostaatkanker 
speelt kennis van het genoom een rol. Dit geldt tevens voor genoomwijde studies 
waar DNA wordt afgenomen van soms wel tienduizenden mensen.49 
De mensen die getest worden hebben vaak (nog) geen klachten. In die ge-
vallen is er sprake van primaire preventie. Hierdoor kunnen ook recessieve aan-
doeningen ontdekt worden. Recessieve aandoeningen zijn erfelijk, maar komen 
niet tot uitdrukking indien het gemuteerde gen slechts van één van de ouders 
wordt overgeërfd. Recessieve aandoeningen, zoals taaislijmziekte, sikkelcelanemie 
of Tay-Sachs (een erfelijke stofwisselingsziekte), treden pas op als van beide ouders 
een gemuteerd gen wordt geërfd. Dit kan relevant zijn als twee partners met een 
gemuteerd recessief gen een kinderwens hebben. De ziekte van Tay-Sachs biedt 
een recent voorbeeld van succesvolle screening. Deze aandoening, waaraan kin-
deren voor hun achtste overlijden, kwam tien keer vaker voor bij Asjkenazische 
joden, dan bij andere etnische groepen. Door te screenen en vervolgens dragers 
van het recessieve gen te informeren over het risico dat hun (eventuele) kinderen 
lopen – in de joodse gemeenschap was zelfs sprake van het ‘matchen’ van huwe-
lijkskandidaten – of aangedane pre-embryo’s weg te selecteren, komt de aandoe-
ning nu nauwelijks nog voor bij Asjkenazim.50
Om sneller genetische informatie over ziekten te verzamelen worden bioban-
ken gebruikt. Biobanken zijn verzamelingen van bijvoorbeeld lichaamsmateriaal 
en DNA. Als onderzoekers via biobanken toegang hebben tot kennis van gezonde 
en ongezonde personen kunnen zij nieuwe en betere verbanden leggen tussen 
genetische kenmerken, ziekten, lichamelijke kenmerken en omgevingsfactoren. 
Patiënten met een verhoogd risico op diabetes of bepaalde vormen van kanker 
kunnen hun dieet en levensstijl aanpassen om het risico op toekomstige ziekte te 
verkleinen.
Primaire preventie kan ook door medicijnen voor te schrijven. Een voorbeeld 
is de ‘polypil’ voor mensen ouder dan 50 jaar, waar sommige onderzoekers voor 
pleiten. Deze pil is een combinatie van een cholesterolverlager, een bloeddrukver-
lager en een bloedverdunner. Het zou de kans op hartproblemen sterk verlagen. 
49 Een voorbeeld daarvan is het LifeLines onderzoek dat plaatsvindt in Groningen 
(www.lifelines.nl). Mensen worden jarenlang gevolgd en als ze een aandoening 
ontwikkelen wordt gekeken naar onder andere hun genetische informatie om een 
eventuele oorzaak te vinden, In IJsland wordt het nog rigoureuzer aangepakt. Daar is 
sprake van een databank met genetische informatie van nagenoeg alle burgers. Bijna 
niemand weigert eraan deel te nemen. 
50 Times	Online, ‘How a community stamped out Tay-Sachs disease with genetic 
screening ’, 8 februari 2010.
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Een andere mogelijkheid is mensen van wie het genetische profiel wijst op hart-
problemen de polypil of andere preventieve medicatie voor te schrijven.
Een voorbeeld van secundaire preventie is dat een arts besluit vaker contact te 
hebben met mensen die een verhoogd risico op schizofrenie hebben, zodat bij de 
eerste tekenen van de ziekte de behandeling kan starten. Het belangrijkste verschil 
met primaire preventie is dat de patiënt al klachten heeft. De klachten zijn echter 
niet dusdanig dat direct duidelijk is wat hij mankeert. Secundaire preventie kan 
in de nabije toekomst wellicht ook voor andere aandoeningen van belang zijn.
Preventieve geneeskunde is geen panacee, dat blijkt wel uit het voorkomen van 
hart- en vaatziekten, samen met kanker de grootste bedreiging voor de volksge-
zondheid. Het zijn multifactoriële ziekten, wat betekent dat ook iemands levens-
wijze ertoe doet. Het verlagen van het risico op hart- en vaatziekten komt voor 
een belangrijk deel neer op het leiden van een gezonder leven, door bijvoorbeeld 
meer te bewegen en gezonder te eten. Deze boodschap zal niet veranderen als ie-
mand genvarianten heeft die leiden tot een iets hogere kans hart- en vaatziekten te 
krijgen. Het arsenaal aan preventieve maatregelen blijft in dergelijke gevallen vaak 
beperkt tot levensstijladviezen. Het zal lang niet altijd mogelijk zijn een ziekte te 
voorkomen. In veel gevallen zal het mogelijk zijn gezondheidsproblemen ‘slechts’ 
in beperkte mate te beïnvloeden. Maar ook dit zou betekenen dat vroegtijdige 
signalering kan leiden tot een beperking van het gezondheidsverlies.
3.2 Liberale visie
De bovenstaande wetenschappelijke en technologische ontwikkelingen leiden tot 
ethische vraagstukken. Zo zal de genetische informatie die wordt verkregen bij de 
onderzoeken niet alleen relevant zijn voor patiënt en arts, maar vooral ook voor 
verzekeraars.51 Iemands genetische (risico)profiel verschaft informatie over diens 
(toekomstige) gezondheid. Dat heeft economische waarde voor verzekeraars. Met 
kennis van het genetische profiel van (potentiële) cliënten kunnen verzekeraars 
hun prijzen verder differentiëren. Dit kan met zich brengen dat verzekeraars zeer 
hoge premies vragen voor mensen met risicovolle genetische mutaties, ook al is 
er geen garantie dat de ziekte zich daadwerkelijk ontwikkelt. Dan wordt het voor 
een aanzienlijke groep mensen feitelijk onmogelijk zich te verzekeren. In hoeverre 
mogen verzekeraars, maar ook bedrijven en anderen, de persoonlijke informatie 
gebruiken ten nadele van de aspirant verzekerde, sollicitant, werknemer of mede-
burger? En mogen verzekeraars mensen die deze informatie niet (willen) verschaf-
fen aanmerken als iemand met een verhoogd risico?
51 Dit geldt voor levens-, zorg- en arbeidsongeschiktheidsverzekeraars. Ondanks de 
onderlinge verschillen tussen de verzekeringen die zij aanbieden (schadeverzekering 
en sommenverzekering), gelden bij de diverse verzekeringen dezelfde principes voor 
de in dit geschrift besproken vraagstukken.
hoofdstuk iiiGebruiker:  TeldersCommunity
29
Tevens is het mogelijk dat de patiënt via de arts informatie in handen krijgt 
waar hij niet om heeft gevraagd. Daarnaast kan men zich afvragen wanneer ie-
mand beslissingsbevoegd is als het gaat om het verkrijgen of gebruiken van ge-
netische informatie van een (ongeboren) kind. Andere vragen gaan bijvoorbeeld 
over de privacygevoeligheid van genetische gegevens. Voor deze en andere ethische 
vraagstukken met betrekking tot preventieve geneeskunde worden hieronder libe-
rale oplossingen aangedragen.
3.2.1	Zeggenschap
Bij genetische informatie is het vaak van belang te weten wie eigenaar is van de 
persoonlijke genetische informatie. Een bekend voorbeeld speelde zich af in Ame-
rika. Een patiënt leed aan een zeldzame vorm van kanker. Een arts had een cellijn 
uit zijn tumor opgekweekt en voor veel geld doorverkocht. De rechter oordeelde 
dat de patiënt geen recht had op winstdeling, omdat hij geen eigendomsrechten 
had over het weefsel. Ook in Nederland delen patiënten niet mee in de winst als 
zij cellijnen afstaan waarmee vervolgens winst wordt gemaakt. In andere Europese 
landen is het evenmin gebruikelijk dat mensen eigenaar zijn van hun (afgenomen) 
lichaamsmateriaal.
In het onderzoek Trendanalyse	 biotechnologie	 2009 staat dat het onthouden 
van eigenaarschap een belangrijk doel zou dienen, namelijk voorkomen dat men-
sen worden uitgebuit.52 Mensen zouden dan door anderen of door omstandighe-
den (zoals armoede) gedwongen kunnen worden of zich gedwongen voelen delen 
van hun lichaam af te staan. Er is echter niet hard gemaakt dat dit ook daadwer-
kelijk het geval zou zijn. En mocht dat wel zo zijn, dan is het eigenaarschap van 
lichaamsdelen niet het probleem, maar de uitbuiting an	 sich. Dan moet er iets 
tegen die uitbuiting gedaan worden, zonder tegelijkertijd mensen het eigenaar-
schap over hun eigen lichaam(smateriaal) te ontzeggen.
Een ander argument tegen zelfeigendom dat in de Trendanalyse wordt aan-
gedragen is moeilijk verenigbaar met de liberale filosofie. Dat argument is dat 
het toekennen van eigendomsrechten aan individuen van hun lichaam belangrijk 
medisch onderzoek kan belemmeren.53 Liberalen doen er verstandig aan huiverig 
te zijn voor het laten prevaleren van het algemeen belang (voortgang medisch on-
derzoek) boven individuele belangen (bescherming van het persoonlijke domein). 
In de eerste plaats heeft dit te maken met de problemen bij het definiëren van het 
algemeen belang. Wie bepaalt wat het algemeen belang is? Daarnaast is de vraag 
gerechtvaardigd wanneer er sprake is van een algemeen belang dat anders is dan de 
belangen van alle individuen bij elkaar. Liberalen doen er goed aan zorgvuldig om 
52 CBD, COGEM en de Gezondheidsraad, Trendanalyse biotechnologie	2009.	Mondiaal	
momentum, Utrecht, 2010, p. 52.
53 Ibidem.
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te gaan met het gebruik van het begrip algemeen belang. Meestal komt dit voor 
liberalen pas ter sprake als er sprake is van een zogeheten free-riderprobleem. Dit 
probleem doet zich voor bij collectieve goederen. Mensen kunnen gebruik maken 
van een collectief goed zonder ervoor te betalen of bij te dragen aan de instand-
houding van het goed. De overheid kan er dan voor zorgen dat iedereen verplicht 
is bij te dragen aan het goed. Zo is de verdediging van een land door middel van 
een leger van collectief belang. Als een persoon niet wil meebetalen aan het leger 
(en die vrijheid zou hebben), zal hij toch de vruchten plukken van het collectieve 
goed als het land wordt verdedigd. Het zou niet ernstig zijn als er sprake zou zijn 
van slechts een paar free-riders, maar als iedereen er ongezien mee kan wegkomen, 
komt het collectieve goed niet tot stand. Het hebben van een leger geldt dus 
als algemeen belang dat door de overheid gegarandeerd moet worden, zoals dat 
bijvoorbeeld ook geldt voor politie, justitie, basisonderwijs en gezondheidszorg. 
Overigens zou niet voor alle collectieve goederen moeten gelden dat de overheid 
ervoor verantwoordelijk is, denk bijvoorbeeld aan voedselvoorziening. De over-
heid is pas verantwoordelijk als marktwerking ontoereikend is om de totstandko-
ming van het goed te garanderen.
De voortgang van het medisch onderzoek is belangrijk voor een maatschappij. 
Het is van algemeen belang en het kan beter door de overheid dan door de markt 
gegarandeerd worden. Maar in tegenstelling tot wat in de Trendanalyse wordt 
beweerd, is het niet aannemelijk, mits de privacy van deelnemers wordt gega-
randeerd, dat veel mensen hun herleidbare genetische gegevens niet beschikbaar 
zullen stellen voor wetenschappelijk onderzoek. Integendeel, uit onderzoek blijkt 
dat mensen zeer bereid zijn hun genetische gegevens beschikbaar te stellen.54 Het 
is onwaarschijnlijk dat het medisch onderzoek ernstig wordt gehinderd door een 
relatief kleine groep die de gegevens niet wil afstaan. Deze minderheid verdient 
bescherming. Die bescherming wordt gerealiseerd door er van uit te gaan dat ie-
dereen eigenaar is van zijn lichaam.
Liberalen zijn geneigd te zeggen dat het gevaarlijk is als mensen geen eigenaar 
zijn van hun eigen lichaamsmateriaal, want dat opent de deuren naar ideeën waar-
bij iemands lichaam collectief bezit is. En dat moet worden voorkomen aangezien 
mensen doorgaans beter hun eigen lichaam kunnen beschermen, dan dat de staat 
dat kan.
Tevens is zelfeigendom een noodzakelijke voorwaarde voor zelfbeschikking. 
En zelfbeschikking is weer een noodzakelijke voorwaarde voor autonomie. Het 
debat over de exacte betekenis van zelfeigendom is complex. Hier kan worden 
54 Een goed voorbeeld is het Chlamydia onderzoek onder 260.000 jongeren in Amster-
dam. Daar was sprake van een respons van 21% (meer dan 50.000 respondenten heb-
ben de moeite genomen om de brief te lezen, de test via internet te bestellen en ook 
daadwerkelijk de test uit te voeren). Ervan uitgaande dat jongeren die geen of veilige 
seks hebben gehad niet reageren, is deze respons vrij hoog. 
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volstaan met de mededeling dat het gewenst is uit te gaan van zelfeigendom.55
Ook zijn mensen intuïtief geneigd te denken dat ze eigenaar zijn van hun 
lichaam en genen inclusief hun vermogens (talenten en gebreken). Iemand bezit 
zijn vermogens en genen zoals hij zijn lichaam bezit. De eigenaar mag daar in 
beginsel mee doen wat hij wil. Deze positie ligt gecompliceerd aangezien mensen 
hun vermogens niet hebben verdiend. De ene persoon is gelukkiger of minder 
gelukkig geweest in de ‘genetische loterij’ dan de ander, zonder dat iemand daarop 
invloed heeft kunnen uitoefenen. Vermogens zijn aangeboren, maar men plukt 
er wel de vruchten van of ondervindt er juist hinder door. Dat gaat in tegen de 
intuïtie dat mensen krijgen wat ze verdienen. Degene die ongelukkig zijn geweest 
in de genetische loterij zouden dan gecompenseerd moeten worden door hen die 
wel gelukkig zijn geweest.
Deze paradox van zelfeigendom en onverdiende vermogens kan worden op-
gelost door te stellen dat de vermogens weliswaar onverdiend zijn, maar dat dit 
nog niet betekent dat zij die ongelukkig waren in de genetische loterij een claim 
hebben op hen die daar wel geluk hadden.56 Dit heeft te maken met de integriteit 
van het menselijk lichaam; het individu heeft de rechten op zijn eigen lichaam en 
vermogens.57 Als vermogens niet zijn verdiend en mensen wel eigenaar zijn van 
hun vermogens, dan geldt dat ook voor hun DNA en genen. DNA is immers de 
code voor de genen en vermogens.
Een complicerende factor is het feit dat een reeks genetische letters niet uniek 
is. Zo kunnen delen DNA bestaan uit letterreeksen die bij verschillende mensen 
voorkomen. Mensen met blauwe ogen zijn geen eigenaar van de genetische code 
voor blauwe ogen. Iemand kan weer wel eigenaar zijn van de kennis welke DNA-
letterreeksen ofwel welke genetische informatie bij hem hoort. Dan is er namelijk 
sprake van persoonlijke informatie waarop privacyoverwegingen van toepassing 
zijn. Redenerend vanuit de liberale uitgangspunten geldt dat mensen eigendoms-
rechten dienen te houden over hun lichaam, vermogens, genen en genetische in-
55 Ondanks dat het debat over de exacte betekenis van zelfeigendom gecompliceerd is, 
is het wenselijk hier deels invulling te geven aan het begrip zoals het in dit geschrift 
wordt gehanteerd. Aangezien er wel degelijk grenzen zijn aan wat individuen met 
hun lichaam kunnen doen is volledige zelfeigendom eigenlijk te sterk uitgedrukt. Het 
menselijk lichaam is geen bezit op dezelfde manier als een tafel of stoel dat kan zijn. 
In een juridische context kan dit er op neer komen dat specifieke eigendomsrechten 
aan het individu over zijn lichaam worden toegekend. De belangrijkste daarvan 
zijn dat het individu altijd toestemming moet geven voor gebruik van zijn lichaam, 
lichaamsdelen of lichaamsmateriaal en dat het individu vetorecht houdt over het 
gebruik van die drie zaken, tenzij dit recht door hem expliciet is afgestaan. S. Munzer, 
A	Theory	of	Property, Cambridge, 1990, pp. 42-45.
56 De redenen wel een beperkte mate van herverdeling te verlangen (bestaanszekerheid, 
autonomie, verantwoordelijkheid) zijn aangegeven in hoofdstuk twee. Deze redenen 
zijn voor vraagstukken bij eigenaarschap over genen en vermogens echter niet rele-
vant.
57 Daarbij komt dat verdienste in veel gevallen een belangrijke rol speelt bij bezit, maar 
vaak niet het enige relevante is.
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formatie.58 Dat houdt ook in dat zij hun lichaamsmateriaal en genetische infor-
matie binnen redelijke grenzen mogen verkopen, uitlenen of afstaan.59 Dit staat 
op gespannen voet met het geldende internationale recht60 en de Nederlandse 
wetgeving (zoals de Wet op orgaandonatie), volgens welke voor het afstaan van 
lichaamsmateriaal geen financiële beloning mag worden ontvangen die hoger is 
dan de gemaakte kosten voor het meewerken aan het onderzoek.
Een discussie die hieraan verwant is, is die over het patenteren van (humane) 
genen. Deze discussie raakt echter niet alleen aan het hier besprokene, maar ook 
aan het patenteren van alle andere genen dan alleen humane en aan alle andere 
informatie dan genetische van de mens. In de Verenigde Staten is deze discussie 
volop aan de gang, zeker gezien het feit dat daar juridische procedures gaande 
zijn over dit onderwerp. Hier wordt volstaan met aan te geven dat de discussie 
en de juridische procedures belangwekkend zijn, maar buiten het bestek van dit 
onderzoek vallen.
3.2.2	Privacy
Zoals hierboven aangegeven is het verzamelen en bewaren van genetische infor-
matie van belang ter bevordering van medisch onderzoek. Door de informatie op 
te slaan, kan het worden hergebruikt in onderzoeken met andere onderzoeksvra-
gen en met nieuwere onderzoeksmethoden. Maar niet alleen het onderzoek profi-
teert ervan, ook het individu zelf. Het individu profiteert er indirect van door de 
voortgang van het medisch onderzoek, maar ook direct doordat duidelijk wordt 
of het individu van wie de informatie afkomstig is (een risico op) een aandoening 
heeft. Genetische informatie kan echter zeer privacygevoelig zijn. Er kan namelijk 
persoonlijke informatie uit worden afgeleid die een burger niet met iedereen wil 
delen, bijvoorbeeld omdat openbaring van die informatie schadelijke gevolgen 
kan hebben. Sommigen relativeren dat door te stellen dat ze ‘niks te verbergen 
hebben’. De vraag is in hoeverre deze overtuiging steekhoudend is. Zij verwatert 
namelijk als sneeuw voor de zon als blijkt dat gevoelige informatie in handen 
komt van de verkeerde personen of van instanties die anderen ermee schaden. 
Voorbeelden daarvan zullen verderop aan bod komen.
Redenerend vanuit de liberale uitgangspunten wordt veel waarde gehecht aan 
58 Lichaamsmateriaal (het kan worden geconserveerd en heeft een maatschappelijke 
waarde) voldoet aan de criteria van het zaaksbegrip: Het is een ‘voor menselijke 
beheersing vatbare stoffelijk object’ (3:2 BW). Om die reden kan het als eigendom 
worden gekwalificeerd van degene die het materiaal heeft afgestaan. 
59 Liberalen stellen grenzen aan het verkopen, uitlenen en afstaan van lichaamsdelen. 
Zo mag iemand niet eigenhandig zijn voet afhakken om aan een ander te verkopen 
of geven. Verder zijn er grenzen voor wat betreft het afstaan van lichaamsdelen door 
bijvoorbeeld wilsonbekwame personen. Het voert echter te ver om daar hier verder 
op in te gaan.
60 Meer specifiek worden hier bedoeld de resoluties van de WHO en de EU-richtlijn tot 
vaststelling van kwaliteits- en veiligheidsnormen voor het doneren, verkrijgen, testen, 
bewerken, bewaren en distribueren van menselijke weefsels en cellen.
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privacy, aangezien het gaat om het afschermen van de private sfeer. Alhoewel er 
discussie is over de exacte betekenis van privacy zijn velen het er over eens dat 
‘de mogelijkheid van het individu om zelf te bepalen wanneer, hoe en in welke 
mate informatie over hem met anderen wordt gecommuniceerd’ in ieder geval 
onderdeel van de definitie dient te zijn.61 Deze betekenis is van belang voor de in 
dit geschrift behandelde onderwerpen. Voor wat betreft discussies over de verdere 
reikwijdte van het begrip privacy kan in dit geschrift worden volstaan met het 
aangeven van een aantal zaken waarvoor privacy van belang kan zijn: menselijke 
waardigheid, inter-persoonlijke relaties, intimiteit, zelfexpressie en het maken van 
werkelijk eigen keuzes. Bij privacy gaat het om integriteit en de afwezigheid van 
sociale druk. Als mensen geen privacy hebben, dan zullen ze (het idee hebben dat 
ze) over private beslissingen verantwoording moeten afleggen. Privacy is van be-
lang om personen in staat te stellen te leven volgens hun eigen idee van het goede. 
Daarbij komt dat privacyschending een eerste stap kan zijn naar meer omvattende 
controle. Een grote macht en controle van de overheid over haar burgers is onver-
enigbaar met de liberale uitgangspunten. 
Door de toename van medische en genetische informatie die wordt opgeslagen 
in biobanken wordt de discussie over medische informatie en privacy relevanter. 
Relevant is met name dat wettelijk vaststaat dat het de overheid verboden is achter 
genetische informatie in bijvoorbeeld biobanken aan te gaan en om genetische 
informatie van burgers op te slaan.62 Uit de huidige wetssystematiek (Europees 
verdrag voor de rechten van de mens en Wet bescherming persoonsgegevens) volgt 
dat de overheid het vertrouwelijke karakter van biobanken dient te respecteren. 
De gegevens mogen uitsluitend worden gebruikt voor het doel waarmee ze zijn 
opgeslagen. In bepaalde gevallen zijn wel uitzonderingen denkbaar, zoals wanneer 
de donor daarvoor vrijwillig toestemming heeft gegeven of indien er sprake is van 
een botsing van grondrechten. Dat laatste kan zich voordoen bijvoorbeeld als het 
kind kennis wil vergaren omtrent de eigen afstamming.
Bij (medische) informatie geldt dat indien gegevens herleidbaar zijn tot de 
persoon van wie de informatie afkomstig is, dit nog niet betekent dat iemands pri-
vacy wordt geschonden. Herleidbaarheid maakt privacyschending wel mogelijk. 
Als herleidbare gegevens worden gebruikt op een manier waarvoor geen toestem-
ming is gegeven door de donor kan er sprake zijn van misbruik en privacyschen-
ding. Onder toestemming wordt in de gezondheidszorg informed	consent	verstaan. 
61 ‘Privacy is the claim of individuals, groups, or institutions to determine for them-
selves when, how, and to what extent information about them is communicated to 
others.’ A.F. Westin, Privacy	and	freedom, Londen, 1967, p. 7.
62 Uitzonderingen gelden voor veroordeelden. Zodra iemand is veroordeeld heeft 
diegene zijn recht op privacy en onschendbaarheid van het eigen lichaam gedeeltelijk 
verloren. Van een verdachte kan wel DNA gevraagd worden, maar dat mag pas (lang-
durig) bewaard worden als deze persoon ook is veroordeeld (tenzij het om een licht 
vergrijp gaat). Wordt hij of zij vrijgesproken, dan volgt vernietiging van het DNA-
materiaal.
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hoofdstuk iii
Dat houdt in dat de donor van lichaamsmateriaal een goed geïnformeerde keuze 
heeft gemaakt.
Zolang informed	consent	is verleend en er geen misbruik wordt gemaakt van 
de gegevens is de privacy – en dus de individuele vrijheid – niet direct in gevaar. 
Het risico van misbruik ligt echter altijd op de loer en moet daarom zoveel mo-
gelijk worden uitgesloten. Dit kan met een doeltreffend beschermd stelsel waarin 
gegevens gecodeerd worden bewaard en dat goed wordt bewaakt. Een goede mo-
gelijkheid is een systeem (of varianten daarvan) waarbij persoon A de persoonlijke 
gegevens bewaart en persoon B de genetische informatie, terwijl alleen persoon C 
in staat is A en B bij elkaar te brengen. Voorts dient ervoor gezorgd te worden dat 
de wetten en regels strikt worden gehandhaafd, zodat het niet aantrekkelijk is de 
gegevens onrechtmatig te gebruiken. Mensen kunnen hun genetische informatie 
dan met een gerust hart afstaan, zonder zich zorgen te maken over oneigenlijk 
gebruik van hun informatie en aantasting van hun privacy. Verderop wordt uit-
gebreider stilgestaan bij enkele manieren waarop misbruik van de informatie kan 
worden gemaakt.
Op deze wijze is de privacy voldoende gewaarborgd, zonder dat het medisch 
onderzoek wordt belemmerd. Door nog stringenter vast te houden aan het belang 
van privacy zou Nederland zichzelf mogelijk in de voet schieten. Niet alleen het 
medisch onderzoek zou dan stagneren, ook onderzoekers en bedrijven zullen eer-
der geneigd zijn zich in andere landen te vestigen. Dit zal ten koste gaan van de 
concurrentiepositie van Nederland, van het medisch-wetenschappelijk onderzoek 
in Nederland en mogelijk ook van de gezondheid van de Nederlandse burgers. 
Om deze redenen geniet het de voorkeur het onderzoek niet teveel te hinderen.
3.2.3	Instemming	bij	onderzoek
Een ander vraagstuk met betrekking tot privacy betreft de zeggenschap die iemand 
heeft over het gebruik van eigen lichaamsmateriaal en de bijbehorende genetische 
informatie door anderen. Wat mag gedaan worden met lichaamsmateriaal dat is 
afgestaan? Dat is afhankelijk van de instemming die de donor geeft. Voor een 
weloverwogen, autonome keuze daarin is vooreerst nodig dat de donor zoveel 
mogelijk op de hoogte is van de daarbij relevante informatie. Zo dient de patiënt 
te worden ingelicht over wat er met zijn genetische informatie wordt gedaan en, 
als het materiaal nog niet beschikbaar is, hoe het wordt verkregen. Dit gebeurt 
zodanig dat de patiënt het rustig kan bestuderen en overdenken.63 Het afstaan van 
lichaamsmateriaal is immers geen beslissing die de meeste mensen lichtvaardig 
zullen nemen. De relevante informatie wordt verschaft door onderzoekers of art-
sen. Als de donor over de relevante informatie beschikt en daarna de keuze maakt, 
spreekt men van informed	consent.
Instemming op papier van de wilsbekwame patiënt is een vereiste als het erom 
63 Dit kan betekenen dat de patiënt de informatie op papier of digitaal ontvangt. 
Andere manieren zijn ook mogelijk, zolang de patiënt maar de gelegenheid krijgt de 




gaat niet-geanonimiseerde genetische informatie van hem te gebruiken.64 Iemands 
genetische code is immers zeer persoonlijk en er kan uiterst gevoelige informatie 
van afgeleid worden. Om de individuele vrijheid te waarborgen en de eigendoms-
rechten van de donor te garanderen mag die informatie alleen niet-geanonimiseerd 
gebruikt worden als de donor daar schriftelijk toestemming voor heeft gegeven. In 
de huidige medische praktijk wordt de patiënt al om toestemming gevraagd.65 Dit 
is geregeld in de Wet medisch onderzoek met mensen (WMO).
Naarmate meer mogelijk is met genetisch materiaal gaat de vraag naar zeggen-
schap over dat materiaal een grotere rol spelen. De situatie is gecompliceerd aan-
gezien technologische en wetenschappelijke ontwikkelingen vaak erg snel gaan. 
Met de genetische materialen of de daarvan afgeleide data die zijn afgestaan voor 
onderzoek is binnen een klein aantal jaar alweer ander onderzoek mogelijk. De 
genetische informatie van de donoren is dan weliswaar nog beschikbaar, maar er 
is geen geïnformeerde toestemming gegeven om het voor het nieuwe onderzoek 
te gebruiken. Om aan dit probleem tegemoet te komen oppert de Trendanalyse 
2009 vier mogelijke varianten van informed	consent.66
Het betreft ten eerste generic	 consent. Bij deze vorm van instemming wordt 
er van uitgegaan dat door de grote hoeveelheid gecompliceerde informatie het 
beter zou zijn mensen slechts op hoofdlijnen te informeren over wat er met hun 
lichaamsmateriaal gebeurt. Dan kan er nog gekozen worden mensen eenmalig 
om toestemming te vragen of om dit frequenter te doen. Bij open	consent	worden 
geen toezeggingen gedaan met betrekking tot de bescherming van de privacy van 
de donor. Artsen en onderzoekers zijn bij deze vorm van instemming wel open 
en eerlijk tegenover de donor over de gevolgen van eventuele openbaring van 
gegevens.	De donor wordt feitelijk gevraagd of hij het risico wil lopen dat zijn 
gegevens openbaar worden, zonder dat er harde toezeggingen worden gedaan dat 
zijn gegevens worden beschermd. Bij deze variant van instemming geven mensen 
één keer aan waarvoor hun lichaamsmateriaal gebruikt mag worden. Common	
consent	houdt in dat donoren van cellijnen toestemming geven voor een basisset 
64 Voor lichaamsmateriaal dat is overgebleven na medisch onderzoek of behande-
ling geldt een bezwaarsysteem (WGBO/wetsvoorstel Wet cliëntenrechten zorg). 
Het individu kan bezwaar maken tegen het gebruik van het materiaal voor nader 
medisch-wetenschappelijk onderzoek. Voor herleidbaar, gecodeerd en niet anoniem 
lichaamsmateriaal is geïnformeerde toestemming noodzakelijk (WGBO/wetsvoorstel 
Wet cliëntenrechten zorg). De Code Goed Gebruik kent voor anoniem en gecodeerd 
materiaal een bezwaarsysteem. Voor het gebruik van lichaamsmateriaal van proefper-
sonen dat is afgestaan in het kader van wetenschappelijk onderzoek is schriftelijke 
toestemming vereist. 
65 Alhoewel het elektronisch patiëntendossier daar mogelijk verandering in brengt als dan 
alleen initiële toestemming wordt verlangd. F. de Beaufort en S. Holman, ‘Landelijk 
patiënten dossier onnodig en riskant’, Liberaal	Reveil, 50, 2, 2009, pp. 62-65. Dat is 
een zorglijke ontwikkeling, omdat patiënten minder keuzemogelijkheden overhouden.




aan onderzoekstechnieken. Zodra er nieuwe onderzoeksmethoden zijn moet aan 
de donor worden gevraagd of zijn lichaamsmateriaal daarvoor gebruikt mag wor-
den. Hetzelfde kan ook gedaan worden aan de hand van onderzoeksvragen. De 
donor kan toestemming geven dat er met zijn materiaal onderzoek wordt gedaan 
in het verlengde van bepaalde onderzoeksvragen. Willen onderzoekers materialen 
gebruiken voor onderzoek met nieuwe vragen, dan zullen ze weer toestemming 
moeten vragen aan de donor. Tot slot houdt wat hier enduring	informed	consent	
(informed	consent	als voortdurend proces) in dat er sprake is van de reguliere vari-
ant van informed	consent, met als toevoeging dat het een voortdurend proces van 
instemming betreft tussen onderzoeker en deelnemer. Voor ieder nieuw onder-
zoek vraagt de arts toestemming aan de donor voor het gebruik van het lichaams-
materiaal of de daarvan afgeleide informatie.
Aangezien liberalen vertrouwen hebben in het individu en sterk hechten aan 
privacy vallen generic	consent	en open	consent	af. Enduring	informed	consent, waarbij 
de onderzoeker steeds terugkomt bij de donor, kan een te grote aanslag blijken op 
het dagelijkse leven van de donor. De donor kan snel het gevoel krijgen voor ieder 
wissewasje te worden lastiggevallen en iedere keer met lastige keuzes geconfron-
teerd te worden waar hij liever niet zoveel mee bezig wil zijn. Hierdoor kan bij de 
deelnemer een gevoel ontstaan eindelijk eens met rust gelaten te willen worden, 
waarna hij eerder geneigd zal zijn zich volledig terug te trekken uit het onderzoek. 
Door de donor niet steeds lastig te vallen met vragen die relatief van weinig belang 
zijn, krijgt hij de kans weloverwogen echt belangrijke keuzes te maken. Daarmee 
wordt ook voorkomen dat de voortgang van het medisch onderzoek wordt ge-
schaad en daarmee uiteindelijk de gezondheid van veel, zo niet alle, burgers.
Common	consent	lijkt het beste alternatief. De deelnemer geeft dan toestem-
ming voor het gebruik van zijn genetische informatie in vergelijkbare onderzoe-
ken. Zodra er dan geheel nieuw onderzoek gedaan kan worden, zal de onderzoe-
ker vragen of de deelnemer bereid is zijn gegevens daarvoor beschikbaar te stellen. 
Ook hier is sprake van een voortdurend proces tussen onderzoeker en donor, maar 
zal het contact aanzienlijk minder frequent zijn. Een andere vorm van common	
consent	is de proefpersoon vertellen dat het onderzoek gebeurt in het kader van 
een bepaalde vraagstelling. Zodra er dan onderzoek wordt gedaan met iemands 
lichaamsmateriaal ten behoeve van een andere vraagstelling moet er weer om in-
stemming gevraagd worden.
Het zou wenselijk zijn de donor de mogelijkheid te geven te kiezen welke 
vorm van common	consent	hij wil geven (aan de hand van onderzoeksmethoden of 
de onderzoeksvraag of beide) of dat hij op basis van beide vormen toestemming 
wil geven. Dit geldt zowel bij medisch als bij diagnostisch onderzoek. Het verschil 
met enduring	informed	consent	is dat er gedurende het proces aanzienlijk minder 
contact is tussen de partijen, waardoor het proces minder belastend zal zijn voor 
de deelnemer. Tevens dient de donor de mogelijkheid te hebben het aan te geven 
als hij bepaalde informatie niet wenst te ontvangen, bijvoorbeeld informatie over 
onbehandelbare aandoeningen.
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Een belangrijke voorwaarde is dat de genetische informatie van de donor 
vernietigd moet worden zodra hij dat wil. Iemand die niet meer wil meewerken 
aan een onderzoek heeft daartoe het volste recht. Daarnaast zij vermeld dat het 
wenselijk is dat de donor zijn toestemming altijd kan herzien. De donor moet bij-
voorbeeld kunnen zeggen niet meer te willen dat zijn informatie voor verder on-
derzoek wordt gebruikt. Voor zover het werkbaar is, dient de donor ook te kunnen 
kiezen voor enduring	informed	consent.	Of dit daadwerkelijk zo is, is waarschijnlijk 
afhankelijk van een aantal factoren, zoals het aantal donoren dat daarom vraagt 
en de extra kosten die het met zich meebrengt. Het is aan de beroepsgroep zelf 
om dan uit te zoeken of het bieden van enduring	informed	consent	als mogelijkheid 
wenselijk is. Tot slot geldt het zojuist besprokene – de keuze tussen de varianten 
van common	consent	enerzijds en enduring	informed	consent	anderzijds en wat daar-
omtrent verder is besproken – zowel bij medisch als bij diagnostisch onderzoek.
De belangrijkste groep die interesse heeft in genetische informatie zijn de ver-
zekeraars.67 Andere geïnteresseerde groepen zijn vooral werkgevers, de overheid en 
burgers. Hieronder wordt besproken waarom deze groepen interesse hebben in de 
informatie en hoe de privacy van het individu gewaarborgd kan worden.
3.2.4	Verzekeraars	en	andere	belanghebbenden
Mogelijk komt het grootste risico van privacyschending van verzekeraars. Het 
centrale probleem is dat verzekeraars informatie in handen kunnen krijgen waar-
van het onwenselijk is dat ze die tot hun beschikking hebben. Dit is geen nieuw 
probleem. Wel is het zo dat er door de ontwikkelingen in de genetica meer infor-
matie beschikbaar zal komen, met name informatie waarvan niet direct duidelijk 
is wat het betekent. Het probleem krijgt daarmee een nieuwe dimensie.
Iedereen kan bepaalde aandoeningen krijgen of ermee geboren worden. Ver-
zekeren komt erop neer dat deze risico’s worden gespreid en gedeeld.68 Maar ver-
zekeraars zullen erg geïnteresseerd zijn in genetische profielen van (potentiële) 
verzekerden. Daaruit kunnen zij informatie afleiden over de gezondheidsrisico’s 
67 Het hier besprokene is met name relevant voor zorgverzekeraars. Dat neemt niet weg 
dat soortgelijke principes ook gelden voor andere verzekeringen, zoals arbeidsonge-
schiktheidsverzekeringen of levensverzekeringen. Ondanks de onderlinge verschillen 
tussen de verzekeringen die zij aanbieden (schadeverzekeringen en sommenverzeke-
ringen), gelden bij de in dit hoofdstuk besproken gevallen bij allen in grote lijnen 
dezelfde drie uitgangspunten. Dat zijn de uitgangspunten zoals verderop in deze 
paragraaf genoemd.
68 Anderen gebruiken hiervoor het woord solidariteit in plaats van risicospreiding. Soli-
dariteit is in deze context echter een onjuiste term en wel om twee redenen. Ten eerste 
impliceert solidariteit vrijwilligheid. Maar bij van staatswege verplichte verzekeringen 
(evenals bij ander overheidsingrijpen) is geen sprake van vrijwilligheid, maar van 
dwang. Gedwongen solidariteit is een contradictio in terminis. Ten tweede is er niet 
zo zeer sprake van het willen helpen van anderen, maar veel meer van eigenbelang. 
Onverzekerd rondlopen brengt namelijk het risico van torenhoge ziektekosten met 
zich mee. Er is dus geen sprake van solidariteit, maar van risicospreiding.
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die iemand loopt en over diens levensverwachting. Verzekeraars kunnen geneti-
sche informatie van verzekerden gebruiken om het verzekeringspakket nauwkeu-
rig af te stemmen op individuele behoeften. Voor de verzekeraars is dit een groot 
voordeel. Door te differentiëren kunnen zij risicogroepen een hogere premie laten 
betalen en groepen die weinig gezondheidsrisico lopen goedkope verzekeringen 
aanbieden. Het gevaar is echter dat mensen die een hoog risico lopen op ernstige 
aandoeningen dermate hoge premies moeten betalen, dat zij zich feitelijk niet 
meer kunnen verzekeren. Verzekeraars zouden zelfs kunnen proberen mensen te 
weren (of slechts beperkt toe te laten) omdat ze genetische patronen hebben die 
duiden op grote risico’s op ernstige aandoeningen. Deze risicogroepen zouden 
immers zeer wel een verliesleidende post op de balans van verzekeraars kunnen 
gaan vormen.
Daarnaast zullen verzekeraars steeds beter in staat zijn genetische stambomen 
te maken. Doordat iemand zijn genetisch profiel afstaat zijn verzekeraars in staat 
te achterhalen hoe groot de kans is dat familieleden dezelfde genetische mutaties 
hebben. Dan bestaat zelfs de mogelijkheid dat ze bij voorbaat de familieleden met 
ongunstige mutaties van verzekering uitsluiten. Verregaande differentiatie en al 
te gedetailleerde genetische stambomen ondermijnen het idee van risicospreiding 
dat de essentie vormt van het verzekeringsstelsel.
Daartegenover staat dat als calculerende burgers hun hele genoom laten scree-
nen en daardoor zeer goed inzicht hebben in de gezondheidsrisico’s die zij lopen, 
zij op voorhand weten welke verzekering voor hen het gunstigst is. In dat geval 
wordt de risicospreiding ook ondermijnd. Dan is er namelijk sprake van een grote 
informatieongelijkheid in het voordeel van de (potentiële) verzekerde. De markt-
werking wordt namelijk verstoord als partijen geen toegang hebben tot dezelfde 
informatie. Als (potentiële) verzekerden een grote informatievoorsprong hebben 
op verzekeraars kan dit erg in het nadeel werken van die verzekeraars. Het is goed 
denkbaar dat het hele verzekeringsstelsel dan onhoudbaar wordt. Dit probleem 
speelt nu ook, al is het in mindere mate. Mensen kennen hun ziektegeschiedenis, 
levenswijze en familie immers beter dan verzekeraars. Verzekeraars proberen dit 
momenteel te ondervangen door informatie te verlangen over iemands medische 
geschiedenis en familiekwalen zodat zij daarmee een globale risicoschets kunnen 
maken.
Maar mogen verzekeringsmaatschappijen ook eisen dat (potentiële) verzeker-
den zich laten screenen of mensen die dat niet doen aanmerken als personen met 
een verhoogd risico? Tussen de twee bovenstaande problemen – ondermijning ri-
sicospreiding en onbetaalbaarheid verzekeringsstelsel – dient een balans gevonden 
te worden. Deze balans wordt gevonden door verzekeraars te verplichten iedereen 
te verzekeren voor basiszorg,69 door een maximum premie vast te stellen voor de 
basiszorg70 en door verzekeraars het recht te geven te eisen dat mensen hun gene-
69 Niemand moet (tegen zijn zin) onverzekerd hoeven rondlopen.
70 Anders hebben verzekeraars de mogelijkheid exorbitante premies te vragen aan perso-
nen die ze niet willen verzekeren.
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tisch profiel of delen daarvan overhandigen als ze zich boven een nader te bepa-
len bedrag willen laten verzekeren. Daarbij geldt dat verzekeraars geen genetische 
informatie van (potentiële) cliënten mogen vragen als die zich willen verzekeren 
voor basiszorg. In dit geval mogen zij ook niet als mensen met een verhoogd 
risico worden aangemerkt. Verzekeraars mogen nu ook extra informatie vragen 
aan mensen die zich boven een bepaald bedrag71 willen laten verzekeren (Wet 
op de medische keuringen). Door deze uitgangspunten te hanteren kan iedereen 
zich verzekeren, is er een grote mate van differentiatie mogelijk en zal de verze-
keringsmaatschappij alle kosten kunnen dekken. Op deze manier worden de ge-
zondheidsrisico’s die mensen lopen en waar ze zelf veelal niet of nauwelijks verant-
woordelijk voor zijn, gespreid. Tevens kunnen verzekeraars zo blijven concurreren 
op niet-ziekteafhankelijke aspecten. Hierbij is het van belang te realiseren dat de 
overheid de contractvrijheid aantast door zich te bemoeien met wat beide partijen 
wel en niet van elkaar mogen verlangen. Het is in dit geval echter een noodzake-
lijke maatregel om ernstige gevolgen, zoals onverzekerde burgers, te voorkomen.
Andere	belanghebbenden
Genetische gegevens zijn ook van belang voor andere belanghebbenden, zoals 
werkgevers. Werkgevers kunnen met genetische profielen van (potentiële) werk-
nemers beter inspelen op hun behoeften in de werksfeer, bijvoorbeeld via de be-
drijfsarts of door een (persoonlijk) werkschema op te stellen. Een eenvoudig voor-
beeld is het beoordelen of er inderdaad zoiets bestaat als een onderscheid tussen 
‘ochtendmensen’ en ‘avondmensen’. Werknemers kunnen werktijden dan beter op 
het individu afstemmen.
Maar eveneens belangrijk zijn de potentiële negatieve kanten aan de geneti-
sche scans. Zo kan het zijn dat bedrijven om genetische informatie van sollici-
tanten vragen. Sollicitanten kunnen dan afvallen vanwege een verhoogde kans 
op ernstige aandoeningen. Of de carrièrekansen van werknemers kunnen door 
het genetisch profiel negatief worden beïnvloed. Immers, waarom zou een bedrijf 
iemand aannemen of promoveren die 40% kans heeft binnen een paar jaar niet 
meer te kunnen werken als er een (bijna) gelijkwaardige kandidaat is bij wie dat 
risico aanzienlijk lager is?
Om de zojuist besproken gevallen te vermijden moet worden voorkomen dat 
werkgevers genetische informatie in handen krijgen. De onrechtvaardigheid voor 
de persoon die wordt afgewezen omdat hij een hogere kans heeft op een ernstige 
aandoening weegt zwaar. Voorkomen dat werkgevers genetische informatie van 
(potentiële) werknemers in handen krijgen, kan door hen te verbieden naar het 
genetisch profiel van de sollicitant te vragen. Dit is al verboden op grond van de 
71 Voor bepaalde arbeidsongeschiktheidsverzekeringen gelden volgens de Wet op de me-
dische keuringen (art. 5, lid 2) sinds 2004 vragengrenzen van 31.901 euro voor het 
eerste jaar en 21.267 euro voor het tweede jaar. Voor levensverzekeringen geldt een 
vragengrens van 159.505 euro. Deze bedragen kunnen dienen als richtlijnen. Voor 
het bepalen van de exacte vragengrenzen is een aparte studie vereist.
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Wet op de medische keuringen. Daarnaast dient het niet toegestaan te zijn dat 
informatie door derden wordt doorgespeeld aan werkgevers en dienen belangen-
groepen en de overheid er voor te zorgen dat deze regels strikt worden nageleefd. 
Deze zaken zijn al geregeld via de privacywetgeving en het beroepsgeheim van 
artsen. Een kanttekening hierbij is dat het gezien de informatieongelijkheid in 
het nadeel van de werkgever, het niet de werkgever, maar bijvoorbeeld de staat 
zou moeten zijn die de gevolgen (kosten) draagt van eventuele ziekte van een 
werknemer.
Een andere belanghebbende is de overheid. Onder meer ter bevordering van 
de volksgezondheid kan zij er belang in zien genetische informatie van burgers 
in handen te krijgen. Via genetische profielen kan zij mensen opsporen die risico 
lopen op ernstige aandoeningen, maar in een vroeg stadium goed behandelbaar 
zijn of door levensstijl zijn te corrigeren. Door op basis van genetische informatie 
tijdig in te grijpen is het denkbaar dat de zorgafname in een later stadium om-
laag gaat, wat kostenbesparingen oplevert. Een futuristische toepassing, waarvan 
het de vraag is of het ooit mogelijk zal zijn, is het screenen op profielen die pre-
disponeren voor afwijkend of crimineel gedrag. Het vroegtijdig aanpakken van 
individuen met dergelijke predisposities zou maatschappelijke overlast in een later 
stadium kunnen voorkomen en daardoor kostenbesparend werken.
Maar zoals gezegd is genetische informatie zeer privacygevoelig. En liberalen 
koesteren een gezond wantrouwen tegen de staat. Aangezien de verplichting de 
privacy van burgers te respecteren ook een belangrijke inperking van de staats-
macht is, moet zoveel mogelijk voorkomen worden dat de overheid oneigenlijk 
gebruik kan maken van de genetische informatie.72 Dit kan door uit te gaan van 
een systeem waarbij de overheid (en andere instaties en personen) voor toegang 
afhankelijk is van externe partijen, zoals artsen en onderzoekers. Tevens dienen er 
wetten te zijn die het de overheid verbieden genetische informatie van burgers te 
achterhalen. Deze wetten dienen goed te worden gehandhaafd.
Tot slot kunnen burgers onderling de behoefte hebben elkanders genetisch 
profiel in te zien, mits de gegevens al voorhanden zijn. Dit kan bijvoorbeeld gel-
den voor (toekomstige) partners bij het aangaan van een langdurige relatie of 
voordat zij besluiten kinderen te willen en voor familieleden. De aanwezigheid 
van bepaalde erfelijke eigenschappen, aandoeningen of risico’s daarop kan voor 
mensen betekenen dat zij afzien van het verwekken van kinderen of juist definitief 
besluiten om kinderen te verwekken. Ook de kans op vroegtijdig overlijden of het 
krijgen van een ernstige ziekte kan een overweging zijn om niet te beginnen aan 
een relatie. Maar het staat iemand volledig vrij welke informatie hij (of zij) met 
zijn (of haar) partner wil delen. Een relatie is in ogen van liberalen een zaak tussen 
de personen die de betrekking aangaan. Alleen indien er sprake is van excessen 
(zoals geweld of dwang) mogen anderen of de overheid ingrijpen. Zolang dat niet 
72 Een mogelijke uitzondering vormt het DNA-onderzoek in een strafzaak, waarbij 
wordt gekeken of het DNA van de verdachte of veroordeelde overeenkomt met het 
DNA zoals gevonden op (bijvoorbeeld) de plaats van het delict.
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het geval is, bepalen de partners hoe zij hun onderlinge zaken regelen. Daaronder 
valt ook het recht bepaalde (genetische) informatie wel of niet met elkaar te delen.
In geval van een kinderwens mogen wensouders van de arts informatie krijgen 
over (dragerschap van) ernstige genetische aandoeningen van de partner, mits die 
informatie al beschikbaar is. Dit geldt ook als de partner niet wil dat de ander 
bekend is met (dat deel van) zijn of haar genetisch profiel. In dit geval wegen 
de belangen van het toekomstige kind zwaarder dan het recht op eigendom van 
lichaamsmateriaal en privacy van de eigenaar van de informatie. Om diezelfde 
reden heeft de arts het recht uit eigen beweging de wensouder te informeren over 
eventuele ernstige, erfelijke aandoeningen van de partner als er sprake is van een 
kinderwens.
Een ander belangrijk voorbeeld van genetische informatie die van belang kan 
zijn voor andere burgers speelt bij familieleden. Genetische informatie van een 
persoon zegt namelijk ook wat over de genen van zijn familieleden. Dan kunnen 
zich situaties voordoen waarbij de plichten die de arts heeft tegenover de patiënt 
in conflict komen met de plichten die hij heeft tegenover familieleden van die 
patiënt.
Zolang de arts geen professionele relatie heeft met die familieleden draagt hij 
geen professionele verantwoordelijkheid voor hen. Heeft de arts wel een profes-
sionele relatie met een of meer familieleden van de patiënt, dan zou hij in geval-
len waarbij ernstige erfelijke aandoening in de familie zitten, bevoegd, maar niet 
verplicht, moeten zijn de patiënt in te lichten over de kans die hij loopt op de aan-
doening. Dit is momenteel ook het geval (volgens de Koninklijke Nederlandsche 
Maatschappij tot bevordering der Geneeskunst, KNMG, mag de arts echter geen 
patiënten op voorhand weigeren). Hierbij wordt de arts bewust veel vrijheid toe-
gestaan invulling te geven aan zijn eigen professie. Hij is het immers die goed op 
de hoogte is van de aandoeningen en de omstandigheden in de familie, waardoor 
hij wordt geacht goed in staat te zijn een afweging te maken over het wel of niet 
inlichten van familieleden. Hierbij is het irrelevant of het een behandelbare of on-
behandelbare aandoening betreft, tenzij de persoon eerder heeft aangegeven zich 
te beroepen op zijn recht om niet te weten bij onbehandelbare aandoeningen. Van 
de arts wordt wel verwacht, zoals ook nu het geval is, dat hij de keuze geeft aan de 
patiënt om zelf familieleden in te lichten of dat de arts dat doet. Op deze manier 
wordt de vertrouwensrelatie tussen arts en patiënt zo min mogelijk geschonden.
Heeft de ouder van een minderjarig kind een ernstige, behandelbare geneti-
sche aandoening, dan kan de arts indien nodig bij de ouder aandringen het aan 
het kind te vertellen. Als de aandoening al behandelbaar is en latere behandeling 
ernstige schade opleveren, dan zouden de ouders zelfs verplicht moeten zijn het 
aan het kind te vertellen en het te laten behandelen. De eventuele kosten van be-
handeling in een later stadium zullen (deels) op de ouder verhaalt moeten worden.
3.2.5	Het	recht	op	niet	weten
Zoals mensen het recht hebben zichzelf te laten screenen en diagnosticeren, heb-
ben zij in bepaalde gevallen ook het recht dat te weigeren. In de geneeskunde 




spreekt men in het eerste geval van het recht op weten. In het tweede geval spreekt 
men van het recht op niet weten. Uit onderzoek blijkt dat burgers en experts aan 
beide rechten veel waarde hechten.73
Autonomie is het vermogen eigen keuzes te maken. Kennis is een noodzake-
lijke voorwaarde voor autonomie. Kennis zorgt ervoor dat ideeën kunnen worden 
afgestemd op de werkelijkheid. Iemand die onvoldoende informatie heeft over de 
werkelijkheid kan niet weten hoe zijn verantwoordelijkheid te nemen. Doorgaans 
geldt dat hoe meer relevante kennis een persoon heeft, des te beter die persoon in 
staat is autonoom beslissingen te nemen. Een kanttekening hierbij is dat dit niet 
in werkelijk alle gevallen zo hoeft te zijn. Kennis kan in bepaalde gevallen bij-
voorbeeld verlammend werken, zoals in een situatie waarin iemand erg geschokt 
is en niet weet wat hij met de kennis aanmoet. Maar over het algemeen verhoudt 
autonomie zich moeilijk met het recht om niet te weten.
Als er goede behandelingsmogelijkheden zijn (bijvoorbeeld het weghalen van 
poliepen of tumoren) en de kosten van behandeling in een later stadium (zoals 
dure behandelingen tegen kankers) veel hoger zijn, is het recht om niet te weten 
ondergeschikt aan andere belangen. In deze gevallen is er vaak duidelijk sprake 
van schadelijke gevolgen als iemand zich zou beroepen op zijn recht op niet weten. 
Zoals besproken in het tweede hoofdstuk is het schadebeginsel de belangrijkste 
beperking van de individuele vrijheid. De gezondheidszorg wordt immers gefi-
nancierd uit algemene middelen. Als in een later stadium behandelen aanzienlijk 
duurder is, dan heeft iemand niet het recht om niet te weten. Liberalen erkennen 
het recht om niet te weten in veel gevallen niet.
Het recht op niet weten kan volgens de in dit geschrift gehanteerde liberale 
ethiek alleen een rol spelen als het gaat om onbehandelbare aandoeningen, zoals 
Huntington. In zulke gevallen is het aan de persoon zelf om te bepalen of hij kan 
en wil leven met de kennis die aandoening te krijgen.74 In dit geval is er immers 
niets – met name geen schade voor anderen en geen kinderwens – dat een inbreuk 
op de persoonlijk levenssfeer van de persoon die onwetend wil blijven kan recht-
vaardigen. De keuze ligt volledig bij de persoon zelf: wil hij zijn leven kunnen 
aanpassen wetende dat zijn gezonde leven eerder dan normaal voorbij is of wil hij 
zijn laatste jaren niet slijten in de schaduw van een ernstige aandoening?
Een belangrijke voorwaarde bij zowel het recht op niet weten als het recht 
op weten is dat bij het aanvragen van informatie door de patiënt duidelijk wordt 
gemaakt wat de gevolgen daarvan zijn. Lastige situaties kunnen zich voordoen bij 
studies naar iemands hele genoom, waar ongevraagd informatie beschikbaar komt 
over een niet-behandelbare aandoening. Een mogelijkheid om met die situaties 
om te gaan is mensen vanaf hun negentiende of tweeëntwintigste levensjaar bij 
73 Y.	Stol en A. Nelis, De	maatschappelijke	relevantie	van	biotechnologische	trends, Centre 
for Society and Genomics, Nijmegen, 2010, pp. 32-33.
74 Gaat het om een minderjarig kind waarvoor de ouders (of voogden) beslissingsbe-
voegd zijn, dan mogen zij het kind niet laten onderzoeken op onbehandelbare aan-




een bezoek aan de (huis)arts te vragen of ze op de hoogte willen worden gesteld 
van onbehandelbare, erfelijke aandoeningen bij zichzelf of in de familie. Dit kan 
door de beantwoording van een enkele, gesloten vraag, zoals: ‘wilt u op de hoogte 
zijn en worden gehouden van onbehandelbare erfelijke aandoeningen bij u en in 
uw familie?’ Uiteraard dient het voor de patiënt mogelijk te zijn het geregistreerde 
antwoord te herzien. Dit wijkt af van de bestaande praktijk waarbij artsen de be-
voegdheid en niet de plicht hebben patiënten te informeren. Uitgaande van het 
beginsel van zelfbeschikking is het echter wenselijk die bevoegdheid bij de patiënt 
zelf te leggen en niet bij de arts.
Een ander probleem is dat genetische informatie die een persoon krijgt dank-
zij een test ook relevant kan zijn voor anderen. De ziekte van Huntington is een 
autosomale (geslachtsonafhankelijk75), dominant erfelijke aandoening. De ziekte 
is onbehandelbaar. Als een van de grootouders van een kleinkind weet dat hij mu-
taties heeft die met zekerheid leiden tot Huntington, dan heeft zijn kind (de ouder 
van het kleinkind) 50% kans de aandoening ook te hebben en het kleinkind heeft 
daarop 25% kans. In die gevallen kan het recht om te weten van de ouder botsen 
met het recht om niet te weten van het kind. Maar het kan ook gebeuren dat het 
kind wel over de aandoening geïnformeerd wil worden, maar de ouder niet. De 
consensus onder medici is dat in beide gevallen de voorkeur wordt gegeven aan 
de wensen en belangen van de jongste persoon. De arts verdedigt dan de belangen 
van het kind, maar, aangezien wordt benadrukt dat iemand zich vooral voor zich-
zelf laat testen, zal de arts de ouder testen als die er op staat.
Uitgaande van de in dit geschrift gehanteerde uitgangspunten zou het in beide 
gevallen logischer zijn de voorkeur te geven aan het recht om te weten van de een 
boven het recht om niet te weten van de ander. Zoals aangegeven ontloopt iemand 
die een beroep doet op zijn recht om niet te weten zijn verantwoordelijkheid, hij 
sluit namelijk zijn ogen voor de werkelijkheid. Desalniettemin rechtvaardigt dit 
nog geen inbreuken op iemands privésfeer indien het onbehandelbare aandoenin-
gen betreft. Zolang anderen niet worden geschaad, mag iemand weglopen voor 
zijn verantwoordelijkheid.
Maar indien het recht om niet te weten van een persoon in conflict komt met 
het recht om te weten van een ander, kan er wel sprake zijn van schade voor de 
persoon wiens recht van ondergeschikt belang wordt geacht. De keuze is dan tus-
sen de kennis en verantwoordelijkheid van de een en de ongeïnformeerdheid en 
onverantwoordelijkheid van de ander. Rekening houdend met zojuist besproken 
overwegingen ten aanzien van autonomie en verantwoordelijkheid wordt iemand 
die wel wil, maar niet mag weten meer schade toegebracht dan iemand die niet wil 
weten, maar wel wordt geïnformeerd. Het is dan meer in overeenstemming met de 
liberale uitgangspunten als de voorkeur wordt gegeven aan kennis, autonomie en 
verantwoordelijkheid en dus aan het recht om te weten. Dan wordt voorkomen 
75 Autosomen zijn de chromosomen die geen geslachtschromosomen zijn. Doordat 
autosomaal erfelijke aandoeningen op de autosomen liggen en niet op de geslachts-




dat mensen hun verantwoordelijkheid op anderen afschuiven. Het verdient dus 
de voorkeur het recht om niet te weten van de een dan feitelijk op te schorten ten 
faveure van het recht om wel te weten van de ander.
Dit betekent in de praktijk dat alleen een andere beslissing zou worden geno-
men dan nu het geval is als het kind niet wil weten en de ouder wel. Daar komt 
bij dat de ouder na de test met 100% zekerheid weet de aandoening wel of niet te 
krijgen. Het kind is of opgelucht de aandoening niet te krijgen of ervaart ‘slechts’ 
een stijging van 25% naar 50% kans de aandoening te krijgen. Het kind kan dan 
altijd nog besluiten al dan niet zeker te willen weten of het de aandoening heeft. 
Overigens geldt dit alleen als de ouder de kennis van de aandoening doorspeelt 
aan het kind. Of de ouder dat doet, is een zaak tussen de ouder en het kind. De 
overheid heeft daarvan afstand te bewaren.
Voor de arts geldt dat er ook in andere gevallen sprake kan zijn van een con-
flict van plichten. Dit kan gebeuren bij iemand die niet wil dat zijn genetische 
informatie die relevant is voor een zwangere partner of verwant aan haar wordt 
doorgegeven. Maar als die informatie zeer belangrijk kan zijn voor de vrouw, mag 
de arts dan het belang van de zwangere vrouw zwaarder laten wegen? Ook dan 
verdient volgens de liberale uitgangspunten het recht op weten van de een (in casu 
de zwangere vrouw) de voorkeur boven het recht om niet te weten van de ander. 
Maar uiteindelijk is het aan de arts of beroepsgroep zelf om te bepalen wanneer 
welke informatie wel of niet doorgegeven mag worden aan verwanten of partners. 
Het doorgeven van genetische informatie aan derden dient wel altijd te gebeuren 
met medeweten van de patiënt zelf. De patiënt heeft dan de keuze de informatie 
zelf door te geven aan de personen die er belang bij hebben.
3.2.6	Sociale	druk
Een (te) hoge mate van sociale druk vormt ook een gevaar voor autonomie. De zo-
geheten medicalisering van het leven kan worden gezien als een vorm van sociale 
druk. Ondanks de relatief beperkte behandelingsmogelijkheden komt een steeds 
groter deel van het leven onder medisch toezicht te staan. Iedereen zou dan een 
soort pre-patiënt worden, terwijl het onwenselijk is dat mensen die geen klachten 
hebben zich vaak laten testen.
De verantwoordelijkheid komt door deze medicalisering steeds meer bij de 
burger te liggen. Paradoxaal genoeg neemt de autonomie van de burger hierdoor 
dus toe (omgaan met informatie, keuzes en verantwoordelijkheid dragen in be-
ginsel immers bij aan iemands vermogen keuzes te maken), mits het individu 
weerbaar is tegen eventuele groepsdruk. De vraag is dan hoe wezenlijk het risico 
is dat mensen die zich niet willen testen onder druk besluiten zich toch maar te 
laten testen. Het is met name een taak van de opvoeders om kinderen op te voe-
den tot weerbare burgers. Pas in tweede en derde instantie is dit een taak van het 
onderwijs en de overheid. De overheid kan dit bijvoorbeeld doen door informatie-
voorziening. Voorts kan de overheid weinig doen om groepsdruk te voorkomen. 
Alleen als groepsdruk overgaat in dwang of geweld kan de overheid ingrijpen. 
Mensen die zich vrijwillig niet laten testen op een behandelbare aandoening, ook 
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al zal dat niet vaak voorkomen, zullen de extra kosten van eventuele latere gerela-
teerde zorg voor een groter deel zelf moeten betalen. Betreft het een onbehandel-
bare aandoening, dan is er buiten de persoon zelf niemand die er directe schade 
aan kan ondervinden en is het een besluit die de persoon kan nemen, zonder later 
(deels) op te draaien voor de extra kosten. Het is dus aan de patiënt om uit te 
maken of hij zich wil laten testen.
Zoals gezegd is relevante kennis van belang om autonoom te kunnen han-
delen. Het recht om te weten wordt door de analyses van het volledige genoom 
complexer. Artsen en patiënten worden overstelpt met informatie waarvan de kli-
nische relevantie vaak onduidelijk is. Dit zal vooral gelden voor complexe ziekten, 
waarbij misschien wel tientallen genen betrokken zijn en die pas in wisselwerking 
met omgevingsfactoren (inclusief het eigen gedrag) een negatief effect hebben. 
Diabetes en hart- en vaatziekten zijn daarvan de bekendste voorbeelden. Men kan 
in twijfel trekken of een patiënt er baat bij heeft te weten dat hij 14% meer kans 
heeft op diabetes of dat hij geen 18% maar 24% kans op prostaatkanker heeft. 
Maar door aan het nut van deze informatie te twijfelen wordt miskend dat de 
informatie wel degelijk waardevol kan zijn, ook bij multifactoriële aandoeningen. 
De patiënt krijgt er doorgaans namelijk een verantwoordelijkheid bij als blijkt dat 
hij een verhoogde kans op een multifactoriële aandoening heeft: het aanpassen 
van de levensstijl. Het is een lastige vraag in hoeverre iemand verantwoordelijk 
kan worden gehouden voor het niet aannemen van een andere levensstijl. Dit 
zou per geval beoordeeld moeten worden. Maar zeggen dat de informatie onvol-
doende waardevol is, ontslaat mensen deels van de verantwoordelijkheid die zij 
over hun eigendom, in dit geval hun lichaam en genen, dragen.
Als iemand bepaalde predisposities niet wilde laten onderzoeken en dit tot 
hogere kosten voor de samenleving leidt – doordat het behandelen van de aandoe-
ning in een later stadium aanzienlijk duurder is – zal hij in redelijkheid met zijn 
keuze geconfronteerd moeten worden. Dit kan door de kosten volledig of deels 
op hem te verhalen of door zijn zorgpremie te verhogen. De zinsnede ‘in redelijk-
heid’ is bedoeld ter voorkoming van een werkelijke medicalisering van het leven. 
Bedoeld wordt dat kosten alleen worden verhaald op mensen die zich niet wilden 
testen, hoewel zij behoren tot een risicogroep en de overheid hun heeft geadvi-
seerd zich te laten onderzoeken.
3.2.7	Kinderen
Als het om (ongeboren) kinderen of wilsonbekwame personen gaat is het voor de 
ouder, voogd of (wettelijk) vertegenwoordiger lastig te beoordelen wat de beste 
keus is: testen of niet testen. Het recht om niet te weten van het kind kan naar 
de achtergrond verdwijnen naarmate meer en betere genetische tests beschikbaar 
komen. Ouders kunnen dan steeds meer geneigd zijn genetische informatie over 
hun kind te verkrijgen.
Dit is een wenselijk verschijnsel, maar er zitten haken en ogen aan. Zo is het 
van belang te vragen wie bepaalt waarop een (ongeboren) kind of wilsonbekwaam 
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persoon gescreend mag worden en wat met de informatie gedaan mag worden. 
Ouders die het beste met hun kind voor hebben, zullen zoveel mogelijk willen 
voorkomen dat hun kind ernstige gezondheidsproblemen krijgt. Maar door ge-
netische informatie van hun kind te verkrijgen, zullen ze ook informatie krijgen 
die zij of het kind mogelijk niet wilden hebben of waarvan de klinische relevantie 
niet direct duidelijk is. Dit zal zeker het geval zijn als het gaat om analyses van het 
gehele genoom. Hier kan niet alleen het recht op niet weten van het kind worden 
geschonden, maar, indien het kind de informatie niet met de ouders had willen 
delen, ook de privacy.
Bij de vraag een kind al dan niet te testen, dient het belang van het kind76 
altijd voorop te staan. Het gaat om de vermogens en belangen (autonomie) van 
het kind. Zoals ook in andere gevallen beslissen de ouders voor het kind. Hierbij 
geldt wel dat hoe ouder het kind is, des te meer het zelf betrokken kan worden bij 
het besluit. Als de ouders een beslissing nemen die niet in belang van het kind is, 
dient de arts het belang van het kind te verdedigen. Dat is het geval als het gaat 
om aandoeningen die onbehandelbaar zijn, pas in een latere fase van het leven 
tot uiting komen of dan pas behandelbaar zijn. Het dient de arts in die gevallen 
toegestaan te zijn het testen van het kind te weigeren.77 De WGBO stelt al dat 
instemming van de patiënt vereist is, maar biedt ruimte zodat de arts de behande-
ling niet hoeft uit te voeren indien hij bijvoorbeeld de risico’s te groot acht (art. 
453 biedt die ruimte).
3.3 Conclusies en aanbevelingen
In dit hoofdstuk zijn ontwikkelingen in de preventieve geneeskunde besproken 
die leiden tot een aantal ethische dilemma’s. Bij het oplossen van die ethische 
dilemma’s zijn de in het tweede hoofdstuk behandelde opvattingen gehanteerd als 
criteria (wenselijke rol overheid, nadruk op beginselethiek, individuele vrijheid 
en negatieve vrijheid, en sociale rechtvaardigheid) om het liberale gehalte van de 
antwoorden te garanderen. De aanbevelingen die voortvloeien uit die antwoorden 
worden hieronder besproken.
76 Spreken over ‘het belang’ van iemand anders strookt niet met de in dit geschrift 
gehanteerde ethiek van zelfbeschikking. In dit geval betreft het echter ‘het belang van 
het kind’, waarbij rekening gehouden dient te worden met het feit dat kinderen veel 
beslissingen niet of niet zelfstandig kunnen nemen. Om het risico te vermijden dat 
uitgaan van het belang van het kind een te grote ingreep in het leven van het kind zou 
worden, is ervoor gekozen onder het belang van het kind zijn of haar autonomie te 
verstaan. De belangen van het kind worden in dit geschrift serieus genomen. Het gaat 
dan om autonomie, de rechten van de mens en het opvoeden tot burgerschap. Door 
het op die manier te definiëren wordt zoveel mogelijk uitgesloten dan wel voorkomen 
dat kinderen slechter af zullen zijn. 
77 Deze adviezen komen in grote lijnen overeen met die uit European Society of Human 
Genetics, Genetic	testing	in	asymptomatic	minors, Leuven, 2008, pp. 6-10.
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Zelfeigendom
Momenteel is de Code Goed Gebruik	relevant voor de omgang met lichaamsma-
teriaal door artsen. Er is echter een wet in voorbereiding die regelt hoe lichaams-
materiaal gebruikt mag worden. Deze Ontwerpwet Zeggenschap Lichaamsmate-
riaal zou met name ruimte moeten bieden voor de twee besproken varianten van 
common	consent. De huidige vorm van informed	consent	kan voor veel mensen be-
tekenen dat zij zo worden beziggehouden met relatief onbelangrijke keuzes (toe-
stemming voor onderzoek dat erg lijkt op eerder onderzoek waar ze al toestem-
ming voor hebben gegeven), dat de belangrijkere keuzes daardoor onvoldoende 
aandacht krijgen. In het ergste geval zouden deze mensen hun gegevens zelfs hele-
maal niet meer beschikbaar willen stellen voor onderzoek. Door ruimte te bieden 
voor common	consent	wordt	dit voorkomen en kunnen mensen hun autonomie 
beter uitoefenen.
Biobanken
De discussie over medische informatie en privacy wordt van groter belang door de 
toename van medische en genetische informatie die in biobanken wordt opgesla-
gen. Het is van belang dat wettelijk vaststaat dat de overheid niet achter genetische 
informatie in bijvoorbeeld biobanken aan mag gaan. Tevens mag zij genetische 
informatie van burgers niet opslaan.78 In de huidige juridische situatie (Europees 
verdrag voor de rechten van de mens en Wet bescherming persoonsgegevens) is 
dat de overheid al verboden. Zij dient het vertrouwelijke karakter van biobanken 
te respecteren. De gegevens mogen worden gebruikt voor het doel waarmee ze zijn 
opgeslagen. In bepaalde gevallen kunnen daarop uitzonderingen worden gemaakt. 
Dat kan als de donor vrijwillig toestemming heeft gegeven zijn informatie om 
andere redenen te gebruiken of indien er andere grondrechten in het geding zijn.
Instemming
Het is ook wenselijk in de Ontwerpwet Zeggenschap Lichaamsmateriaal te ver-
melden dat mensen eigendomsrechten hebben over hun lichaamsmateriaal en de 
daarvan afgeleide (genetische) informatie. Dit verdient de voorkeur omdat de na-
delige gevolgen van zelfeigendom (zoals uitbuiting) niet zijn hard gemaakt. Maar 
vooral ook omdat zelfeigendom van belang is voor zelfbeschikkingsrecht, wat weer 
noodzakelijk is voor autonomie. Zelfeigendom zorgt ook dat de privacybelangen 
van donoren beter gegarandeerd kunnen worden.
78 Uitzonderingen gelden voor veroordeelden. Zodra iemand is veroordeeld heeft 
diegene zijn recht op privacy en onschendbaarheid van het eigen lichaam gedeeltelijk 
verloren. Van een verdachte kan wel DNA gevraagd worden, maar dat mag pas (lang-
durig) bewaard worden als deze persoon ook is veroordeeld (tenzij het om een licht 
vergrijp gaat). Wordt hij of zij vrijgesproken, dan volgt vernietiging van het DNA-
materiaal.
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Verzekeraars
Om te voorkomen dat een van de onwenselijke situaties zich voordoet waarin 
verzekeringsmaatschappijen op kosten worden gejaagd of patiënten tegen hun 
wil onverzekerd rondlopen, dient het verzekeringsstelsel in ieder geval gestoeld 
te zijn op drie uitgangspunten. Verzekeraars blijven verplicht iedereen te verzeke-
ren tegen basiszorg. Er dient een wettelijke maximum premie te zijn, zowel voor 
basiszorg als voor aanvullende zorg. Verzekeraars dienen het recht te hebben het 
genetisch profiel van de patiënt te vragen als die zich voor een hoog bedrag79 wil 
verzekeren. Deze uitgangspunten zorgen voor de juiste balans tussen de belangen 
van verzekeraars en de privacy van de cliënten.
Andere	belanghebbenden
Bij de andere besproken belanghebbenden – werkgevers, de overheid, familiele-
den of andere burgers – zijn de meeste voorstellen al staande praktijk. Voor de 
rest is met name relevant dat wettelijk moet zien te worden vastgelegd dat het de 
overheid (en andere instanties alsmede personen) verboden is achter genetische 
informatie aan te gaan indien daar geen toestemming voor is gegeven. Gezien 
het belang hiervan, valt zelfs te overwegen dit tot uitdrukking te brengen in de 
Grondwet. De belangrijkste uitzondering is als het genetische informatie betreft 
die van belang is voor een toekomstig kind. Andere uitzonderingen gelden in 
zwaarwegende juridische kwesties, zoals bij verdachten van misdrijven. 
Autonomie
In een beroepscode kan worden vastgelegd dat het recht op weten prevaleert bo-
ven het recht op niet weten. Dit geldt ook in het geval waarbij het kind niet wil 
weten en de ouder wel. Volgens de liberale uitgangspunten verdient het immers 
de voorkeur te kiezen voor zaken als autonomie, verantwoordelijkheid en ken-
nis boven heteronomie, onverantwoordelijk en onwetendheid. De mogelijkheid 
de keuze te herzien moet er altijd zijn. Het recht op niet weten zou alleen zwaar 
wegen in geval van onbehandelbare aandoeningen én indien er geen derden (toe-
komstige kinderen) in het spel zijn.
79 Zie voetnoot 71.
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IV Pre-implantatie genetische 
diagnostiek
Afgelopen jaar was er in de politiek veel commotie rondom pre-embryoselectie. 
Toenmalig minister Rouvoet (ChristenUnie) voor Jeugd en Gezin was het oneens 
met een brief aan de Tweede Kamer van toenmalig staatssecretaris Bussemaker 
(PvdA) van Volksgezondheid, Welzijn en Sport. In de brief stond dat vrouwen 
met agressieve, erfelijke vormen van borst- en darmkanker voortaan zouden kun-
nen voorkomen een kind te krijgen met dezelfde aandoening. Dit kan door via 
in-vitro fertilisatie (ivf ) de aangedane pre-embryo’s weg te selecteren. Minister 
Rouvoet vond de inhoud van de brief onacceptabel en eiste dat de brief van tafel 
zou gaan.80 De reden hiervoor is dat Rouvoet meer dan Bussemaker pre-embryo’s 
beschermwaardig acht.81 Bussemaker meent daarentegen dat het voorkomen van 
ernstige aandoeningen belangrijker is dan de beschermwaardigheid van een pre-
embryo.
Pre-implantatie genetische diagnostiek (pgd) is een techniek die mogelijkhe-
den biedt om ernstige aandoeningen te voorkomen. Maar de techniek kent een 
aantal ethische dilemma’s die, zoals in het geval van de genoemde brief, tot flinke 
discussies kunnen leiden. Dit hoofdstuk gaat over die ethische dilemma’s en for-
muleert liberale oplossingen daarvoor. Maar eerst wordt uitgelegd wat pgd is, hoe 
het werkt en wat de voor- en nadelen ervan zijn.
4.1 Techniek
Pgd is een vorm van erfelijkheidsonderzoek. Het onderzoek gebeurt na reageer-
buisbevruchting (ivf ). Bij ivf doneert een vrouw enkele eicellen die vervolgens 
onder laboratoriumomstandigheden bevrucht worden met mannelijke zaadcellen. 
Afhankelijk van de vruchtbaarheidsproblemen komen hiervoor diverse technieken 
in aanmerking, maar allemaal resulteren ze als het goed is in een groeiend embryo.
Drie dagen na de bevruchting bestaat het embryo uit acht cellen. In deze fase 
is het embryo nog zo ‘flexibel’ dat het één cel kan missen. Ook zonder die ene cel 
ontwikkelt het embryo zich na terugplaatsing in de baarmoeder tot een normale 
en gezonde foetus. Door één cel af te nemen en genetisch te onderzoeken is het 
mogelijk bepaalde erfelijke eigenschappen van het toekomstige kind in kaart te 
brengen. De aanname hierbij is dat alle cellen van het embryo genetisch identiek 
zijn en de afgenomen cel informatie verschaft over het hele embryo.
Pgd is aan de orde bij ivf als in de familie van de (aspirant) ouders ernstige 
80 ‘Rouvoet eist intrekken brief over selectie van embryo’s’, De	Volkskrant, 30 mei 2008, 
p. 1.
81 E. Wiegman en IJ. Muilwijk, ChristenUnie	jaagt	debat	over	beschermwaardigheid	van	
het	leven	aan, 2008, zie: www.christenunie.nl.
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erfelijke ziekten voorkomen, zoals Huntington82 en taaislijmziekte.83 Het vormt 
een alternatief voor prenatale onderzoeken, zoals vruchtwaterpunctie of een vlok-
kentest. Bij pgd wordt de afgenomen cel onderzocht (gescreend) op dragerschap 
van ernstige genetische aandoeningen. Blijkt een cel het aangedane gen (of een 
chromosomale afwijking) te bevatten, dan wordt het pre-embryo niet in de baar-
moeder geplaatst, maar wordt er gekozen voor een ander die het betreffende gen 
niet bevat. In principe kan met deze techniek op elke mutatie die tot ziekteproces-
sen leidt onderzoek worden verricht. De laatste stap bij pgd is het terugplaatsen 
van het embryo in de baarmoeder, mits de aandoening waarop werd onderzocht is 
uitgesloten. Op deze manier kan de geboorte van een kind met een ernstige aan-
doening worden voorkomen. Hierbij dient vermeld te worden dat de slagingskans 
van pgd vrij laag is, waardoor meestal verscheidene (intensieve) behandelingen 
nodig zijn alvorens sprake is van zwangerschap.
Pgd kan ook worden ingezet om het HLA-type84 van het embryo te bepalen. 
HLA is de naam voor antigenen (moleculen die een afweerreactie teweegbrengen) 
die aanwezig zijn op alle lichaamscellen, met uitzondering van rode bloedcellen. 
Het HLA-type is van belang bij orgaandonaties en bij stamceltransplantatie. Als 
het HLA-type van donor en ontvanger teveel verschillen, treedt afstoting van de 
stamcellen op (bij beenmergtransplantaties treedt een afweerreactie op tegen het 
weefsel van de ontvanger, een zogeheten graft-versus-host reactie). 
Een stap verder is het selecteren van embryo’s op niet-ziekmakende eigen-
schappen. Wellicht zullen aanstaande ouders vragen naar selectie op geslacht. Dat 
is nu in Nederland verboden, tenzij het kind een verhoogde kans heeft op een 
ernstige geslachtsgebonden aandoening, zoals het fragiele-X-syndroom. Binnen 
korte tijd zal het technisch mogelijk zijn vele genetische kenmerken tegelijk op 
een enkele cel te bepalen. Selecteren op meer dan één erfelijke eigenschap tegelijk 
zal echter moeilijk blijven, omdat slechts zeer weinig bevruchte eicellen of pre-
embryo’s de door de ouders gewenste combinatie van eigenschappen bezitten.
Een futuristische toepassing is het selecteren op eigenschappen zoals intel-
ligentie of atletische vermogens. Deze eigenschappen worden door veel verschil-
lende genen bepaald. Over deze eigenschappen is zeer weinig bekend en selectie 
op die eigenschappen is nog lang niet mogelijk. Veel experts betwijfelen zelfs of 
het überhaupt ooit mogelijk zal zijn.85
Pgd wordt momenteel niet vaak ingezet. In 2008 waren er 276 verwijzingen 
voor pgd.86 Volgens de Gezondheidsraad zou de behoefte 300 of meer patiënten 
82 Voor uitleg over Huntington zie noot 41.
83 Voor uitleg over taaislijmziekte zie noot 40.
84 HLA staat voor humaan leukocytenantigeen.
85 J. Botkin, ‘Ethical issues and practical problems in preimplantation genetic diagnosis’, 
Journal	of 	law,	medicine	&	ethics, 26, 1, 1998, pp. 17-28.
86 AZM, UMCG en UMCU, Deze	en	genen.	Jaarverslag	pgd	Nederland	2008, Maas-
tricht, 2009, p. 12.
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kunnen bedragen, alhoewel daar weinig over bekend is.87 Het aantal embryo’s 
waaruit geselecteerd kan worden is beperkt en er kan slechts op een klein aantal 
eigenschappen worden geselecteerd. Daarnaast is pgd een belastende behandeling. 
Dit komt doordat met Gecontroleerde Ovariële Hyperstimulatie extra eicellen bij 
de vrouw moeten worden opgewekt. Dit is een belastende procedure en vormt een 
extra drempel voor mensen om voor pgd te kiezen. In de praktijk blijkt dan ook 
dat mensen doorgaans pas voor pgd kiezen nadat prenatale diagnostiek (pnd), zo-
als vruchtwaterpunctie en een vlokkentest, een aantal keer ongunstig is uitgepakt.
Kinderen die zijn geboren met behulp van een pgd-behandeling lijken niet 
meer afwijkingen te hebben dan kinderen die zijn geboren uitsluitend met behulp 
van ivf.88 Langdurige vervolgstudies blijven wel van belang om meer zekerheid 
hierover te verkrijgen.89
Van de embryo’s die na ivf worden teruggeplaatst, al dan niet na pgd, leidt 
slechts ongeveer 25% tot een doorgaande zwangerschap. Algemeen wordt aange-
nomen dat veel embryo’s verloren gaan door fouten in de verdeling van de chro-
mosomen tijdens de eerste celdelingen na de bevruchting. De hoop was het aantal 
succesvolle zwangerschappen na ivf te vergroten door het aantal chromosomen 
van pre-embryo’s te testen. Deze benadering wordt pre-implantatie genetische 
screening (pgs) genoemd. Nader onderzoek heeft echter uitgewezen dat de resul-
taten van ivf met pgs niet beter zijn dan zonder, integendeel, de resultaten zijn 
eerder slechter.90 Bij gedetailleerder onderzoek van pre-embryo’s is gebleken dat 
het aantal chromosomen in de eerste cellen van het embryo instabiel is.91
4.2 Liberale visie
Dat pgd plaatsvindt vóór de innesteling van het embryo in de baarmoeder is een 
voordeel van pgd ten opzichte van prenatale onderzoeken (vlokkentest, vrucht-
waterpunctie). Ouders worden bij pgd niet voor de keuze gesteld een zwanger-
schap af te breken. Het ethische vraagstuk over de beschermwaardigheid van 
pre-embryo’s is aan het begin van dit hoofdstuk voorbijgekomen in de discussie 
87 Gezondheidsraad, Pre-implantatie	genetische	diagnostiek	en	screening, Den Haag, 2006, 
p. 13.
88 K. Sermon, ‘Current concepts in preimplantation genetic diagnosis (PGD). 
A molecular biologist’s view’, Human	Reproduction	Update, 8, 1, 2002, pp. 11-20.
89 Er zijn verscheidene beperkingen aan het onderzoeken van één cel op genetisch ma-
teriaal, zoals gebeurt met pgd. Zo kan in embryo’s zogeheten mozaïcisme optreden. 
In dat geval heeft niet elke cel hetzelfde genetisch materiaal, waardoor de waarde 
van diagnostiek op basis van één afgenomen cel twijfelachtig wordt. Daarnaast kan 
er sprake zijn van ‘allelic drop out’, waarbij één van de ouderlijke genvarianten in de 
analyse wordt gemist, of contaminatie door vreemd DNA. Gezondheidsraad, Signale-
ring	ethiek	en	gezondheid, Den Haag, 2003, p. 15.
90 S. Mastenbroek, e.a., ‘In vitro fertilization with preimplantation genetic screening’, 
New	England	Journal	of	Medicine, 357, 18, 2007, pp. 9-17.
91 E. Vanneste, e.a., ‘Chromosome instability is common in human cleavage-stage 
embryos’, Nature	Medicine, 15, 5, 2009, pp. 577-583.
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tussen minister Rouvoet en staatssecretaris Bussemaker. Deze en andere ethische 
dilemma’s, zoals het recht om niet te weten bij pgd en vragen met betrekking tot 
zorg en autonomie, worden hieronder besproken.
4.2.1	Beschermwaardigheid	van	het	pre-implantatie	embryo
Bij de vraag naar beschermwaardigheid van het (pre-)embryo gaat het er om of 
er sprake is van een absolute of toenemende beschermwaardigheid.92 Veelal zijn 
het religieus geïnspireerde of conservatieve denkers die pleiten voor de zogehe-
ten absolute beschermwaardigheid. Zo huldigen niet alleen de ChristenUnie en 
het CDA standpunten waarbij weinig wordt toegestaan met (pre-) embryo’s, ook 
Leon Kass, de voormalig voorzitter van de door oud-president George W. Bush 
aangestelde commissie bio-ethiek, doet dit.93 Kass is misschien wel de grootste 
drijvende intellectuele kracht achter het ethisch verzet tegen allerlei medische 
ontwikkelingen en handelingen zoals abortus, ivf, stamcelonderzoek en pgd. Hij 
huldigt het standpunt dat direct na de bevruchting van de eicel met een zaadcel 
een nieuw (bijna) volwaardig individu ontstaat. Maar ook liberalen en seculieren 
kunnen uitgaan van de absolute beschermwaardigheid van het pre-implantatie 
embryo. Wie van mening is dat een bevruchte eicel onmiskenbaar een menselijk 
individu in wording is, kan kiezen voor het standpunt van de absolute bescherm-
waardigheid.
Als wordt gekozen voor de absolute beschermwaardigheid, dan is er geen 
discussie: pgd kan niet worden toegestaan omdat er embryo’s worden weggese-
lecteerd. Strikt genomen zouden dan zelfs ivf en het spiraaltje verboden moeten 
worden, aangezien daar ook sprake is van bevruchte eicellen die niet tot leven 
komen. Kass brengt dan ook een kleine nuance aan: een pre-implantatie embryo 
zou ‘slechts’ pre-levensvatbaar zijn. Hij merkt op dat deze nuance aansluit bij de 
heersende moraal, omdat we enerzijds niet rouwen om het verlies van deze em-
bryo’s, maar ze anderzijds niet opeten. Maar eigenlijk heeft hij daarmee het pad 
van de absolute beschermwaardigheid van het embryo al verlaten.
In deze interpretatie zou ivf volgens Kass verenigbaar zijn met Kants ‘respect 
for persons’, omdat eicellen worden verwijderd om de kans op succes te vergro-
ten. Wat gewoonlijk gebeurt in een aantal maanden (vier of vijf bevruchtingen) 
gebeurt nu in één keer met vier of vijf eicellen. Dit zou betekenen dat er niet meer 
embryo’s worden opgeofferd dan op natuurlijke wijze het geval zou zijn. Spontane 
abortussen zijn volgens deze redering een excuus voor abortus provocatus.
Ook het CDA maakt in haar Program	van	uitgangspunten een uitzondering, 
namelijk voor ‘situaties waarbij andere, zeer zwaarwegende belangen en waarden 
92 Dit is een vraagstuk dat speelt op nationaal niveau. Mensenrechtenverdragen laten 
het aan de staten zelf over om te bepalen waar het (recht op) leven begint en hoeveel 
beschermwaardigheid zij willen bieden aan ongeborenen. Het is overigens niet zo dat 
ongeborenen rechten kunnen ontlenen aan mensenrechtenverdragen. 
93 L. Kass, Life,	liberty	and	the	defense	of	dignity.	The	challenge	for	bioethics, San Fransisco, 
2004.
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in het geding zijn. Slechts in die noodsituaties kan er sprake zijn van een uitzon-
dering op het verbod van levens beëindigend handelen.’94
De vraag die hierbij opkomt is waarom de ‘belangen’ van of abstracte noties 
over een aantal cellen (bijna) even zwaar zouden wegen als de reële belangen en 
het reële lijden van een volwaardig individu. Wordt daarentegen gekozen voor 
de toenemende beschermwaardigheid van het embryo, dan is het vooral lastig 
om aan te geven in welke fase het embryo welke mate van beschermwaardigheid 
verdient. Een variant stelt dat het embryo gezien kan worden als een orgaan van 
de draagmoeder.95 Pas daarna kan het embryo technisch overleven. Vrijheden en 
rechten van het (pre-)embryo kunnen volgens deze visie geen beginselen vormen. 
Organen hebben immers geen rechten. De vrucht vormt wel een belasting voor 
het lichaam van de draagmoeder en heeft een direct effect op haar verdere (bio-
logische) leven. Een andere variant komt van Murray Rothbard. Hij stelt dat de 
moeder eigenaar is van haar lichaam. Het embryo mag in haar lichaam verblijven 
zolang (en als) zij het daar wil dulden.96 Andere, genuanceerdere varianten stellen 
dat van belang is of het embryo in staat is tot lijden. Zodra het embryo lijden kan 
ervaren wordt het in tegenstelling tot onder meer Rothbards idee een mate van 
beschermwaardigheid toegedicht. Het voorkomen van (onnodig) lijden is in deze 
visie een belangrijk uitgangspunt.
Uitgaan van de toenemende beschermwaardigheid van het embryo kan niet 
betekenen dat met een pre-embryo alles gedaan mag worden. De belangen van de 
vrouw moeten worden afgewogen tegen die van het pre-embryo en het toekomsti-
ge kind. Daarbij geniet het de voorkeur de (zwaarwegende) belangen van een reëel 
levend wezen te prefereren boven die van de bevruchte eicel. Het is lastig exact 
aan te geven wanneer het embryo bepaalde rechten wel of niet heeft. De fasen van 
verschillende rechten dienen flexibel te zijn. Deze fasen staan namelijk niet vast en 
worden voor een belangrijk deel bepaald door de technische mogelijkheden. Op 
basis van voortschrijdend inzicht daarover kan men tot steeds beter verantwoorde 
conclusies komen.
4.2.2	Het	recht	op	niet	weten
Zoals mensen het recht hebben om informatie te vergaren over hun eigen gesteld-
heid, wordt er vaak vanuit gegaan dat ze ook een recht hebben om bepaalde zaken 
niet te weten. Dit zogenoemde recht op niet weten kwam al in het vorige hoofd-
stuk ter sprake. Het kan in bepaalde gevallen problemen opleveren. Zo kan het 
zijn dat de aanvrager van pgd niet wil weten wat zijn eigen genetische status is met 
94 CDA, Program	van	uitgangspunten, zonder plaats, 1993, p. 16. Zie ook: R. Hoede-
maekers, Humane	biotechnologie:	Een	studie	naar	een	menswaardige	toepassing	van	
nieuwe	biotechnische	mogelijkheden, Wetenschappelijk instituut voor het CDA, 
Den Haag, 2003, pp. 31-32.
95 G. Stock, Redesigning	humans.	Choosing	our	genes,	changing	our	future, New York, 
2003, p. 15.
96 M. Rothbard, The	ethics	of	liberty, New York en Londen, 2002, pp. 97-112.
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betrekking tot ernstige aandoeningen die pas later tot uiting komen. Deze wens 
kan conflicteren met de wens de aandoening niet door te geven aan het nageslacht.
Er zijn twee typen testen die tegemoet komen aan dit dilemma: de non-dis-
closure test en de exclusietest. Met een non-disclosure test kan aan beide van 
bovenstaande wensen worden voldaan. Met deze test wordt namelijk de gene-
tische status van het embryo bepaald terwijl over de uitkomst van de test geen 
mededeling wordt gedaan aan de ouder. Het nadeel is dat dan wel onnodig ivf 
is toegepast indien de aanvrager de aandoening niet heeft. Ivf is een belastende 
behandeling omdat er hormonen worden toegediend en er vaak meer dan één 
behandeling nodig is. Bij de exclusietest wordt gekeken of het embryo het betref-
fende gen niet van de aangedane grootouder heeft geërfd. Hier is ook het nadeel 
dat ivf/pgd wordt toegepast terwijl er mogelijk helemaal geen sprake is van een 
risico op overerving. Daarbij komt dat ook embryo’s met niet-gemuteerde genen 
worden uitgesloten.97
4.2.3	Selectie	op	alles,	behalve…
De keuze is bij pgd altijd beperkt. Na ivf ontstaan slechts enkele geschikte pre-
embryo’s waaruit ouders kunnen kiezen. Dit maakt pgd al niet aantrekkelijk om 
te selecteren op meer dan één eigenschap. De meeste pre-embryo’s van een kop-
pel zullen subtiel verschillende genetische profielen hebben: het ene pre-embryo 
heeft net iets meer potentie uit te groeien tot een intelligenter persoon, maar heeft 
minder sportieve aanleg of zal wel een gewenste oogkleur krijgen, maar niet de 
gewenste haarkleur, et cetera. Pgd biedt vooral mogelijkheden om te selecteren op 
één genetisch welomschreven eigenschap, zoals een monogenetische aandoening 
of oogkleur. Daarbij komt dat veel eigenschappen, zoals intelligentie en atletische 
vermogens door veel genen worden bepaald, waardoor selectie daarop altijd lastig 
zal zijn. Voor het selecteren op complexe eigenschappen of voor het selecteren op 
verscheidene kenmerken is pgd niet of nauwelijks geschikt.
Maar waarop mag geselecteerd worden? En wat is de rol van de overheid daar-
bij? De Gezondheidsraad pleit er terecht voor geen lijst op te stellen met aan-
doeningen waarop geselecteerd mag worden.98 Een bepaalde ziekte kan namelijk 
grote fenotypische en genotypische verschillen vertonen. De beleving van een aan-
doening kan per individu sterk verschillen onder andere door psychologische en 
sociaal-economische verschillen. Daarnaast zou de lijst voortdurend aanpassing 
behoeven gezien de voortgaande wetenschappelijke ontwikkelingen. Mede door-
dat dit proces van aanpassing traag verloopt zou veel meer niet toegestaan zijn dan 
wenselijk is, waardoor de negatieve vrijheid van mensen onnodig wordt beperkt.
Een ander nadeel van het opstellen van een dergelijke lijst is het risico dat 
door de overheid waardeverschillen tussen verschillende aandoeningen worden 
97 Gezondheidsraad, Pre-implantatie	genetische	diagnostiek	en	screening, pp. 41-42.
98 Ibidem, p. 39.
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gecreëerd. Van overheidswege opgelegde bepalingen dat sommige aandoeningen 
ernstig genoeg zijn om te kunnen leiden tot pgd of abortus zou kunnen leiden tot 
een door de overheid gecreëerd waardeverschil. Ook om dit te voorkomen dient 
de overheid hier afstand te bewaren en zich te beperken tot het verbieden van een 
aantal eigenschappen waarop niet geselecteerd mag worden. Welke eigenschappen 
dat zijn wordt hieronder besproken. Van belang is dat het primaat ligt bij de wens-
ouders in gesprek met betrokken medici en andere experts, zodat zij in vrijheid 
en redelijkheid hun voorkeuren kunnen ontwikkelen. Het uitgangspunt is daarbij 
steeds dat het gaat om zorgzame ouders met een kinderwens. De ouders maken 
de keuze voor een kind uit liefde en genegenheid. Als dat ook is bevestigd door de 
arts (via uitgebreide counseling), en de behandeling is veilig en betrouwbaar, dan 
kan selectie op veel kenmerken worden toegestaan.
Maar wat moet de overheid dan verbieden? Zoals bij alle ethische overwegin-
gen waarbij een kind betrokken is, zijn de belangen van het kind zwaarwegend. 
De overheid moet ten eerste bepalen dat er bij medische beslissingen die ouders 
voor een kind nemen niet aantoonbaar tegen de belangen van het kind wordt 
gehandeld. Zo mogen de ouders niet bewust kiezen voor een ernstig aangedaan 
kind of een kind met een groot risico op een ernstige aandoening als er ook ver-
gelijkbare pre-embryo’s zijn maar dan zonder dergelijke predisposities. Dan wordt 
dus niet voor het aangedane pre-embryo gekozen.
Het non-identity	problem	van de Britse filosoof Derek Parfit stelt dat keuzes 
van ouders beïnvloeden welke ei- en zaadcellen samenkomen en uiteindelijk een 
nieuw leven zullen vormen.99 De meest in het oog springende keuzes zijn de part-
nerkeuze en, als daar sprake van is, de selectie van het pre-embryo. Als een stel 
een kind krijgt, komt een ander kind ter wereld dan als de man of vrouw van het 
stel een andere partner had gekozen. Zo geldt met pgd ook dat het selecteren van 
de ene bevruchte eicel betekent dat een ander kind ter wereld komt, dan indien 
voor een ander pre-embryo was gekozen. Hieruit volgt dat het weghalen van een 
aangedaan embryo niet goed (of slecht) is voor het kind dat uiteindelijk eventueel 
ter wereld wordt gebracht. Dat kind is namelijk een ander kind dan zou ontstaan 
uit het aangedane embryo.
Met de bewuste keuze voor een aangedaan kind is dat (toekomstig) individu 
daarom niet slechter af dan het had kunnen zijn. Maar het kind wordt mogelijk 
wel kwaad gedaan. De vraag die namelijk gesteld moet worden is of het kind in 
staat is een autonoom leven te leiden. De capaciteiten van het kind om het eigen 
idee van het goede na te streven zijn daarbij van groot belang.100 De Amerikaanse 
99 D. Parfit, Reasons	and	persons, New York, 1987, pp. 351-355.
100 Voor de complexiteit en gevoeligheden omtrent het opleggen van een idee van het goede 
aan een kind zie T. Dekker, ‘The illiberality of perfectionist enhancement’, Me	dical	
Health	Care	and	Philosophy, 12, 1, 2009, pp. 91-98. Voor grenzen aan het opleggen 
van het goede verwijst dit geschrift echter naar Ravitsky (zie volgende voetnoot).
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medisch-ethicus Vardit Ravitsky stelt daarbij dat er niet gekozen mag worden voor 
een behandeling waardoor het kind aan minder subculturen zou kunnen deelne-
men.101 Dat is in het belang van het kind, want daarmee kan de autonomie van 
het kind zoveel gewaarborgd blijven. Dit geldt in dit geschrift als het belang van 
het kind. Daarom mag bijvoorbeeld niet bewust gekozen worden voor een kind 
met een ernstige of niet-behandelbare aandoening of een zeer groot risico daarop.
Hetzelfde geldt voor minder ernstige aandoeningen als doofheid. Kleine groe-
pen doven in Amerika spreken van een genocide van de dovencultuur,102 die via 
pgd versneld zou kunnen worden. Als ouders de keuze hebben tussen pre-em-
bryo’s die zich niet zullen ontwikkelen tot dove kinderen en die waarbij dat wel 
gebeurt, zullen zij moeten kiezen voor een van de niet-dove (toekomstige) kin-
deren. Hebben zij echter uitsluitend de keuze tussen dove kinderen, dan kunnen 
zij daarvoor ‘kiezen’.103 Bij hele ernstige aandoeningen is het wenselijk dat de arts 
besluit de behandeling af te breken. Een commissie van experts zal zich in ieder 
geval moeten buigen over de twijfelgevallen.
Voor alle overige eigenschappen kunnen commissies en betrokken medici in 
samenspraak met patiënten bepalen wat wel en niet wenselijk is, ook als het gaat 
om aandoeningen die niet met volledige zekerheid tot ontwikkeling zullen ko-
men. De uiteindelijke keuze voor het selecteren ligt in al deze gevallen bij de 
ouders en de arts. Daaruit spreekt het vertrouwen dat veel liberalen hebben in het 
individu, dat in vrijheid in staat is zijn verantwoordelijkheid te nemen om, in dit 
geval, goed en met liefde en genegenheid te zorgen voor de eigen kinderen. Indien 
aantoonbaar tegen de belangen van het kind wordt gehandeld mag de overheid 
ingrijpen. Van oudsher is dit al een liberale overtuiging. Begin twintigste eeuw 
waren het vooral liberalen die zich hard maakten voor de kinderbeschermingswet-
ten, waardoor de kinderbescherming een overheidstaak werd.104
Bovenstaande overwegingen leiden tot de conclusie dat selectie op geslacht 
(en andere niet-ziekmakende eigenschappen) toegestaan moet zijn. De keuze voor 
selectie ligt bij de ouders zolang niet duidelijk is dat het toestaan hiervan ernstige 
schade oplevert voor individu of maatschappij. Een angst kan zijn dat het nadelig 
zal uitpakken voor het kind. Zo wordt er wel gesproken over het risico dat ouders 
hun kind teveel als instrument voor hun eigen geluk gaan zien. Daarmee wordt 
bedoeld dat ouders teveel de nadruk leggen op hun eigen geluk, terwijl ze hun 
kind onvoldoende als onafhankelijk individu behandelen.
Dat het kind teveel als instrument gezien zal worden is echter onwaarschijn-
101 V. Ravitsky, ‘Genetics and education. The ethics of shaping human identity’, The	
mount	Sinai	journal	of	medicine, 69, 5, oktober 2002, pp. 313-316.
102 P. Singer, ‘Shopping at the genetic supermarket’, in: S.Y. Song, Y.M. Koo en D.R.J. 
Macer, red., Asian	Bioethics	in	the	21st	Century, Tsukuba, 2003, pp. 143-156.
103 Dit geldt weer niet voor hele ernstige, onbehandelbare aandoeningen waar bij het 
(korte) leven van het toekomstige kind bijna alleen maar uit lijden zou bestaan.
104 W. van Welderen-Rengers, Schets	eener	parlementaire	geschiedenis	van	Nederland.	
Tweede	deel	1891-1901, Den Haag, 1948, pp. 210-214.
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lijk. Dat er ‘kwaad is gedaan’ als het kind op geslacht is geselecteerd, is onjuist. 
Het is onwaarschijnlijk dat ouders die een wens hebben om juist een jongetje of 
juist een meisje te krijgen hun kind meer als instrument gaan zien dan ouders die 
de wens hebben een kind te krijgen maar voor wie het geslacht van ondergeschikt 
belang is. De een wil graag een kind als zodanig, de ander hoopt meer specifiek op 
een jongetje of meisje. Het is niet aannemelijk dat er een overtuigende relatie is te 
leggen tussen het hebben van een van deze wensen en het goed of slecht opvoeden 
van het kind of het instrumenteel gebruik van het kind. Mogelijk is eerder het 
tegendeel het geval. Het is namelijk wel plausibel dat ouders graag een jongetje 
of meisje willen om redenen die met opvoeding te maken kunnen hebben, zoals 
family	balancing. Verwijzend naar het non-identity probleem van Parfit is tevens 
onduidelijk welke schade een kind ondervindt als het op geslacht is geselecteerd. 
Anders zou immers voor een ander pre-embryo (en dus een ander kind) zijn ge-
kozen.
Voor wat betreft de schadelijke gevolgen voor de maatschappij kan gedacht 
worden aan een populatie die ‘uit balans’ raakt doordat er bij selectie op geslacht 
veel vaker wordt gekozen voor een mannelijk of vrouwelijk embryo dan voor de 
ander. Maar gelet op het feit dat pgd, om eerder genoemde redenen, op kleine 
schaal wordt toegepast, hoeft voor schadelijke gevolgen voor de maatschappij van 
het selecteren op geslacht of andere niet-ziekmakende aandoeningen niet direct 
gevreesd te worden. Het is hierbij van belang dat de overheid en politici de ont-
wikkelingen scherp in de gaten houden en dat er wordt ingegrepen zodra er als-
nog schadelijke gevolgen optreden. Zoals aangegeven in het hoofdstuk over de 
liberale ethiek wordt het beginsel van individuele vrijheid (om te selecteren op 
niet-ziekmakende eigenschappen) begrensd door het schadebeginsel. Indien zich 
schadelijke gevolgen mochten voordoen, wordt ervoor gekozen een klein deel van 
de individuele vrijheid (bijvoorbeeld het selecteren op geslacht) in te leveren ter 
voorkoming van schadelijke gevolgen voor anderen.
De mogelijkheid dat oneigenlijk gebruik wordt gemaakt van pgd is altijd aan-
wezig. Een arts kan besluiten wensouders te helpen de wet te omzeilen. Dit kan 
bijvoorbeeld door te selecteren op eigenschappen waarop selectie bij wet verboden 
is. Maar alleen het gevaar van misbruik is onvoldoende reden om een algemeen 
verbod in te stellen. Pas als blijkt dat veelvuldig misbruik wordt gemaakt van de 
geboden vrijheid en andere maatregelen niet helpen, kan worden overwogen een 
restrictiever beleid te voeren. Zolang dit niet het geval is geldt net als in andere 
gevallen dat wetten strikt gehandhaafd dienen te worden.
Indien iemand nodig is met hetzelfde HLA-type als een kind, wordt eerst 
binnen de familie gekeken of iemand met hetzelfde HLA-type (als er al een fami-
lielid is met hetzelfde HLA-type) donor wil zijn. Het planningsbesluit Regeling 
klinisch-genetisch onderzoek en erfelijkheidsadvisering verbiedt pgd voor HLA-
typering. Een mogelijke reden hiervoor is de angst voor instrumenteel gebruik 
van het te verwekken kind. De verwachting is echter dat de belasting voor het 
nog ongeboren kind gering zal zijn aangezien ervan uit wordt gegaan dat ouders 
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consciëntieus zijn en om hun kinderen geven. Daarnaast zijn de belangen van het 
aangedane kind zwaarwegend. Door zorgvuldige en uitgebreide counseling dient 
te worden nagegaan of de ouders het kind daadwerkelijk om meer dan alleen 
instrumentele redenen wensen.105 Als dat het geval is, en er is eerst navraag gedaan 
of iemand binnen de familie hetzelfde HLA-type heeft, is er verder geen zwaarwe-
gende reden om pgd voor HLA-typering niet toe te staan.
4.2.4	Autonomie
In dit geschrift wordt autonomie omschreven als het vermogen eigen keuzes te 
maken. Over de autonomie van het toekomstige kind is hierboven al gesproken; 
het kind mag door de ouders niet uitsluitend als middel worden gezien. Bij pgd 
zijn in ieder geval nog op twee andere niveaus vragen over autonomie betrokken: 
de wensouders en de arts. De arts speelt een rol bij de voortplantingstechnieken. 
Enerzijds is de arts ook een autonoom persoon, wat inhoudt dat wensouders en 
patiënten niet kunnen verwachten dat er alleen maar sprake is van ‘u vraagt, wij 
draaien’. Artsen dragen zelf ook verantwoordelijkheid als ze worden betrokken bij 
het proces. Anderzijds mag er ook geen sprake zijn van teveel paternalisme, waar-
bij de arts zich gedraagt alsof hij weet wat goed is voor het kind en de wensouders. 
Een arts kan bijvoorbeeld niet zomaar weigeren zieke patiënten te behandelen 
met als reden dat hij een autonoom persoon is. Maar zodra de autonomie van de 
wensouders zou behelzen dat ze allerlei claims kunnen leggen op een ander (in dit 
geval de arts) wordt autonomie verward met andere zaken, zoals macht.
Hoe wordt een juiste balans gevonden tussen paternalisme en vrijblijvend-
heid? Bij conflicterende situaties (tussen arts en patiënt) geeft het autonomie-
argument van de patiënt (in dit geval de ouders van het kind en het kind) vaak de 
doorslag. Dat strookt met de liberale uitgangspunten.
Dat er sprake zal zijn van een zekere mate van sociale druk lijkt onvermijdelijk. 
Dat is het geval met een heleboel keuzes die mensen maken, denk bijvoorbeeld 
aan de aanschaf van kleding of het weghalen van wratten. Maar er zijn geen aan-
wijzingen dat deze druk bij pgd onaanvaardbaar hoog zal worden. Informatie van 
de overheid ter bestrijding van sociale druk wekt mogelijk wantrouwen op bij 
groepen burgers. De overheid dient zich te beperken tot informatieverschaffing 
aan mensen die anders niet worden bereikt. Voor het overige dient de overheid 
te zorgen voor juridische structuren voor de open samenleving, zodat mensen 
toegang hebben tot informatie en het zelf kunnen verspreiden. In een liberale sa-
menleving is het echter onwenselijk sociale druk op andere manieren te bestrijden, 
zolang er geen sprake is van (fysieke) dwang, bedreigingen en geweld. Mocht dat 
na verloop van tijd wel gebeuren, dan kan de overheid extra maatregelen nemen, 
zoals het uitbreiden van het voorlichtingsbeleid naar andere groepen.
105 Strikt genomen willen ouders een kind altijd om instrumentele redenen. Voor het 
wordt verwekt heeft het kind immers geen wil en geen belangen. Eigenlijk wordt hier 
bedoeld dat de ouders de belangen van het kind voorop moeten stellen.
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4.2.5	Zorg	en	respect	voor	zieken	en	gehandicapten
Een ethische overweging is dat als gevolg van pgd mogelijk de zorg voor aange-
dane personen zal verminderen. Door een embryo te genezen wordt niet gezegd 
dat verschillende levensvormen het niet waard zijn om te leven, maar dat eenvou-
dig vermijdbaar lijden voorkomen moet of mag worden. De vraag zou dan gesteld 
kunnen worden waarom ouders überhaupt een aangedaan kind ter wereld hebben 
laten komen. De beschikbaarheid van pgd kan gebruikt worden om verwijten te 
maken aan het adres van hen die nalaten er gebruik van te maken. Ouders zou, 
met andere woorden, iets verweten kunnen worden als zij een kind met bijvoor-
beeld het Downsyndroom ter wereld laten komen. Wordt de keuzevrijheid van de 
ouders beperkt, omdat er een vorm van sociale druk ontstaat om te kiezen voor 
abortus?
Het is zeer onwaarschijnlijk dat dit zo daadwerkelijk zal gebeuren. De invoe-
ring van invasieve prenatale diagnostiek leidde immers ook niet tot een vermin-
dering van zorg voor zorgbehoevenden. Daarbij komt dat de solidariteit tussen 
zieken en niet-zieken ook kan toenemen. Door de toenemende genetische ken-
nis zal blijken dat (bijna) iedereen wel een aantal (recessieve) mutaties met zich 
meedraagt. De grens tussen zieken en niet-zieken zal dan deels vervagen: mensen 
zullen zich er meer van bewust worden dat hun actuele en toekomstige (genetisch 
bepaalde) gezondheid ‘slechts’ een kwestie van toeval is.
4.3 Conclusies en aanbevelingen
In dit hoofdstuk zijn ontwikkelingen besproken die leiden tot ethische dilemma’s 
bij pre-implantatie genetische diagnostiek. Bij het oplossen van die ethische di-
lemma’s golden de in het tweede hoofdstuk behandelde opvattingen wederom als 
criteria om het liberale gehalte van de antwoorden te garanderen. Hieronder volgt 
een bespreking van de aanbevelingen die voortvloeien uit die antwoorden.
Beschermwaardigheid
Uitgaande van de toenemende beschermwaardigheid van het (pre-)embryo die-
nen de belangen van de vrouw (een reëel levend individu) in beginsel te prevaleren 
boven de belangen van de pas bevruchte eicel (die bij pgd zelfs nog niet is ingenes-
teld). Dit kan benadrukt worden door de Embryowet aan te passen.
Selectie	op	alles,	behalve…
De huidige praktijk verplicht artsen al de belangen van het (toekomstige) kind te 
verdedigen. Er dient benadrukt te worden dat het belang van het kind met name 
de autonomie van het kind betreft. Hier wordt goed invulling aan gegeven door 
zonder zwaarwegende redenen geen pre-embryo’s te selecteren met aandoeningen 
die later als kind aan minder subculturen zullen kunnen deelnemen dan de alter-
natieven.
Het belang van de ouders en het belang van het kind zijn niet met elkaar in 
conflict als het gaat om selectie op niet-ziekmakende eigenschappen. Dit geldt 
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ook als het gaat om selectie op geslacht. Pgd met als reden selectie op geslacht 
zou dus moeten worden toegestaan, ook als het niet is om geslachtsgebonden 
aandoeningen weg te selecteren. Volgens de Gezondheidsraad biedt de Embryo-
wet (artikel 26) al ruimte te selecteren op geslacht indien daarvoor geen extra 
pgd-handelingen hoeven te worden verricht. Zoals besproken in dit hoofdstuk 
zijn er geen zwaarwegende redenen om belemmeringen op te werpen aan selectie 
op geslacht (uitgangspunt is dat ouders liefde- en gewetensvol zijn ten aanzien 
van hun kinderen, om hun kind zullen geven en niet handelen in strijd met de 
belangen van het kind). Het is wel van belang dat door zorgvuldige en uitgebreide 
counseling wordt nagegaan of de ouders het kind daadwerkelijk om meer dan al-
leen instrumentele redenen selecteren. Voorwaarde voor deze wijzigingen (van de 
Embryowet) is uiteraard wel dat dient te blijken dat pgd ook over langere termijn 
veilig en betrouwbaar is.
Het planningsbesluit ‘Regeling klinisch-genetisch onderzoek en erfelijkheids-
advisering’ verbiedt pgd voor HLA-typering. Zoals beschreven is echter de belas-
ting voor het nog ongeboren kind gering aangezien ervan uit wordt gegaan dat 
ouders consciëntieus zijn en om hun kinderen geven. Daarnaast zijn de belangen 
van het aangedane kind zwaarwegend. Ook hier geldt dat via counseling dient te 
worden nagegaan of ouders het kind niet louter om instrumentele redenen wil-
len. Tevens dient te worden aangegeven dat eerst binnen de familie moet worden 
gekeken naar mensen met overeenkomend HLA-type en of die als donor voor het 
kind willen dienen. Het planningsbesluit zou dus gewijzigd moeten worden zodat 
pgd voor HLA-typering onder deze voorwaarden is toegestaan.
Voor wat betreft de grenzen aan selectie zijn de belangen van het kind (auto-
nomie) zwaarwegend. Bij medische beslissingen mag niet tegen de belangen van 
het (toekomstige) kind worden gehandeld. Zo mogen de ouders (ethisch gezien) 
niet bewust kiezen voor een ernstig aangedaan kind of een kind met een groot 
risico op een ernstige aandoening als er ook vergelijkbare pre-embryo’s zijn maar 
dan zonder dergelijke predisposities. Het kind moet zoveel mogelijk in staat zijn 
het eigen idee van het goede na te streven. Dan geldt dat er niet gekozen mag wor-
den voor een behandeling waardoor het kind aan minder subculturen zou kunnen 
deelnemen. Daarom mag vanuit een liberale visie niet bewust gekozen worden 
bijvoorbeeld voor een kind met een ernstige of niet-behandelbare aandoening of 
een zeer groot risico daarop, maar ook niet voor een doof kind. Deze begrenzing 
aan selectie geldt alleen als er alternatieven zijn die de aandoening niet zullen krij-
gen. De autonomie van het kind is zoveel mogelijk gewaarborgd als het aan zoveel 
mogelijk subculturen kan deelnemen.
Kort gezegd komt het er op neer dat, behoudens de zojuist besproken grenzen, 
op alles geselecteerd mag worden. Hier geldt wel dat dit alleen mag als de behan-
deling veilig en betrouwbaar is. Pgd is nu beschikbaar voor een beperkt aantal aan-
doeningen. Dit mag worden uitgebreid naar selectie op ‘kansen op aandoeningen’ 
en kan op deze manier langzaam maar zeker – stap voor stap – worden uitgebreid 
naar selectie op andere kenmerken.
hoofdstuk ivGebruiker:  TeldersCommunity
61
V Gentherapie
Als belangrijkste doorbraken van het jaar 2009 noemde de redactie van het weten-
schappelijke tijdschrift Science106 onder meer een aantal succesvolle experimenten 
met gentherapie. Het ging om experimenten tegen zeldzame blindheid, tegen een 
ernstige hersenziekte (Alzheimer) en tegen een ernstige immuunziekte (SCID107). 
Na een aantal fikse tegenslagen in het verleden, komt het onderzoek naar genthe-
rapie weer op gang. 
Genetische aandoeningen zoals hierboven genoemd zijn erfelijk. Andere 
genetische aandoeningen zijn aangeboren (bijvoorbeeld het Cornelia de Lange-
syndroom108) of ze kunnen ontstaan door beschadigingen van het DNA tijdens het 
leven (de meeste vormen van kanker vallen hieronder). Gentherapie is een verza-
meling van technieken waarmee wordt gepoogd ziekten ontstaan door beschadi-
gingen en mutaties in DNA te genezen door de ziekmakende genen te repareren 
of door extra genen bij menselijke cellen in te brengen. Hoe dat in zijn werk gaat 
en de ethische vragen daarbij worden in dit hoofdstuk besproken.
De periode tussen de ontdekking van een gen dat verantwoordelijk is voor een 
bepaalde functie en de klinische toepasbaarheid van die kennis is lang en onzeker. 
Dit geldt des te meer als het aandoeningen of eigenschappen betreft waarbij ver-
schillende genen betrokken zijn.109
In dit hoofdstuk wordt eerst uitgelegd hoe gentherapie werkt en worden 
enkele voorbeelden van de techniek besproken, daarna komen de belangrijkste 
bijbehorende ethische vraagstukken ter sprake. Die vraagstukken worden vanuit 
liberaal perspectief beantwoord.
5.1 Techniek
Bij (somatische) gentherapie worden kunstmatig gewijzigde genen ingebracht in 
een zieke cel in het lichaam. Deze techniek is met name geschikt voor monogene-
tische aandoeningen; daarbij is slechts één gen verantwoordelijk voor de aandoe-
ning. Enkele voorbeelden van aandoeningen die mogelijk met gentherapie zijn 
te genezen zijn SCID (een verzamelnaam voor erfelijke afwijkingen aan het im-
muunsysteem), taaislijmziekte (waarbij het slijm in bijvoorbeeld de longen of teel-
ballen abnormaal taai wordt), hemofilie (waarbij het bloed niet goed stolt door het 
ontbreken van een stollingsfactor), en Duchenne spierdystrofie (een spierziekte). 
Zoals aangegeven wordt gentherapie in dit geschrift breed opgevat als zijnde het 
inbrengen van nieuw DNA om een cel te repareren. Ook verwante technieken als 
106 The News Staff, ‘The breakthrough of the year. The runners-up’, Science, 326, 5960, 
2009, pp. 1600-1607.
107 SCID staat voor severe	combined	immune	deficiency.
108 Dit syndroom leidt tot problemen bij de lichamelijke en geestelijke ontwikkeling.
109 Berichten in de media dat er een gen is ontdekt dat verantwoordelijk is voor een aan-
doening of eigenschap vergezeld van toepassingsmogelijkheden, zijn vaak voorbarig.
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tissue	engineering (verderop besproken) worden onder dezelfde noemer besproken.
Er zijn diverse veelbelovende voorbeelden van gentherapieën, geslaagd of expe-
rimenteel. Zo is men er bij enkele patiënten met aangeboren ernstige slechtziend-
heid in geslaagd hun zicht iets te verbeteren.110 Er wordt geprobeerd de pijn van 
patiënten met kunstheupen te bestrijden.111 Vele onderzoeksgroepen onderzoeken 
mogelijkheden patiënten met kanker te genezen door via gentherapie hun afweer 
te verbeteren.112 En wetenschappers zijn er in geslaagd apen van kleurenblindheid te 
genezen, wat een voorbode kan zijn voor een effectieve behandeling bij mensen.113
Wel zal het zeer lastig zijn gentherapieën te ontwikkelen voor polygenetische 
aandoeningen, omdat bij deze aandoeningen mogelijk wel tientallen genen be-
trokken zijn. Het is daardoor veel lastiger te bepalen welke genen verantwoorde-
lijk zijn voor de aandoening en hoe die met elkaar en andere genen interacteren. 
Vier heel andere varianten waarbij gentherapie wordt toegepast zijn tissue	
engineering, exon	 skipping114, recombinant-DNA115 en iPS-stamcellen. De meest 
veelbelovende kant van gentherapie zijn zogeheten iPS-stamcellen.116 Het gaat 
dan om het in vitro ‘herstellen’ van stamcellen van een patiënt met bijvoorbeeld 
110 J. Bainbridge, ‘Effect of Gene Therapy on Visual Function in Leber’s Congenital 
Amaurosis’, New	England	Journal	of	Medicine, 358, 21, 2008, pp. 2231-2239.
111 J. de Poorter e.a., ‘Gene therapy for the treatment of hip prosthesis loosening. Adverse 
events in a phase 1 clinical study’, Human	Gene	Therapy, 19, 10, 2008, pp. 1029-1038.
112 Zie bijvoorbeeld R. Morgan, e.a., ‘Cancer regression in patients after transfer of 
genetically engineered lymphocytes’, Science, 314, 5869, oktober 2006, pp. 126-129.
113 K. Mancuso e.a, ‘Gene therapy for red-green colour blindness in adult primates’, 
Nature, 461, oktober 2009, pp. 784-787.
114 Omdat bij sommige erfelijke ziekten de keten van veranderingen die leidt tot het 
ontstaan van ziekteverschijnselen steeds beter bekend wordt, kunnen op basis van 
deze kennis geheel nieuwe methoden van behandeling worden ontwikkeld. Een 
mooie voorbeeld hiervan is de exon skipping behandeling bij de ziekte van Duchenne, 
een geslachtsgebonden, dodelijke spieraandoening. Bij deze ziekte ontbreekt in de 
spiercellen het eiwit dystrofine. De meest voorkomende mutatie is het ontbreken van 
een stukje van het gen dat voor dit eiwit codeert. Met een nieuw type geneesmiddel 
kan nu de expressie van het gen zodanig worden beïnvloed dat het dystrofine, zij het 
in verkorte vorm, toch gemaakt kan worden. Eerste experimentele behandeling met 
dit middel bij jongens met deze ziekte werd goed verdragen en leverde bemoedigende 
resultaten op. Overigens moet worden opgemerkt dat in dit geval de klinische trial 
waarbij het middel voor het eerst onder de huid werd ingespoten, zodat het zich over 
het gehele lichaam kon verspreiden, bij Nederlandse minderjarige jongens onder de 
huidige wetgeving rond medisch onderzoek niet mogelijk is gebleken. Het onderzoek 
van deze Nederlandse uitvinding heeft daardoor in België en Zweden moeten plaats-
vinden.
115 Bij recombinant-DNA worden menselijke genen voor medische doeleinden in 
(andere) dier- of plantensoorten geplaatst. Een voorbeeld van recombinant-DNA 
betrof stier Herman. Bij hem waren menselijke genen ingebracht. Hierdoor maakten 
zijn nakomelingen (uit voorzorg mocht Herman maar een generatie nakomelingen 
krijgen) de menselijke ontstekingsremmer lactoferrine in hun melk.
116 iPS staat voor induced pluripotent stemcells (geïnduceerde pluripotente stamcellen).
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diabetes of Parkinson. Het idee is volwassen cellen te de-differentiëren, oftewel ze 
uit de patiënt te halen en terug te brengen tot stamcellen. Dit gebeurt door een 
aantal benodigde genen toe te voegen aan de cellen. De iPS-stamcellen die op deze 
manier ontstaan kunnen dan bijvoorbeeld (gezonde) zenuwcellen gaan vormen. 
Door cellen op deze manier genetisch te ‘herprogrammeren’ en vervolgens terug 
te plaatsen in het lichaam, is het wellicht mogelijk neurodegeneratieve ziekten 
(waarbij de zenuwen signalen niet meer optimaal doorsturen), zoals de ziekte van 
Parkinson, te behandelen. Op vergelijkbare wijze is het denkbaar insuline-produ-
cerende cellen terug te plaatsen in het lichaam van een diabetes patiënt. Met iPS-
stamcellen zou het niet meer nodig zijn embryonale stamcellen voor dit doel te 
gebruiken. Tegen het gebruik van embryonale stamcellen bestaat weerstand, zoals 
zal worden besproken in het ethische deel van dit hoofdstuk.
De hoop is dat iPS-stamcellen kunnen worden gebruikt om defecte cellen of 
zelfs hele organen in patiënten te vervangen (tissue	engineering). Een groot voor-
deel daarbij is dat orgaanweefsel gemaakt van iPS-stamcellen uit lichaamseigen 
cellen bestaat. Het lichaam zal dan geen afstotingsreactie geven als het weefsel of 
orgaan wordt teruggeplaatst, wat anders wel het geval is. Vooralsnog is een deel 
van de terughoudendheid in het gebruik van deze stamcellen te verklaren door het 
vergrote risico op kanker.
Bij alle vormen van gentherapie dient te worden aangetekend dat de periode 
tussen ontdekking van een gen dat verantwoordelijk is voor een bepaalde functie 
en de klinische toepasbaarheid van die kennis, lang en onzeker is. Berichten in de 
media dat er een gen is ontdekt dat verantwoordelijk is voor een aandoening (met 
nieuwskoppen als: ‘Wetenschappers vinden het gen voor …’) of eigenschap ver-
gezeld van toepassingsmogelijkheden, zijn vaak voorbarig. Dit geldt des te meer 
als het aandoeningen of eigenschappen betreft waarbij verschillende genen zijn 
betrokken.
5.1.1	Problemen	met	(somatische)	gentherapie
Als tijdens	het	leven in een groep cellen of een cellijn een genetische modificatie117 
wordt aangebracht heet dat somatische gentherapie. Het hierboven genoemde 
SCID is een aandoening die in veel gevallen wordt veroorzaakt door een mu-
tatie in één gen. De genetische mutatie leidt ertoe dat een eiwit ontbreekt dat 
betrokken is bij de uitrijping (aanmaak) van bepaalde soorten witte bloedcellen. 
Daardoor functioneert het immuunsysteem niet goed en moet de patiënt vanaf de 
geboorte in een plastic steriele tent leven om contact met ziektekiemen te vermij-
den en zo te overleven.
117 Het is gebruikelijk te spreken van gentherapie als het gaat over genetische modificatie 
bij mensen. Bij dieren en planten spreekt men daarentegen niet van gentherapie, 
maar van genetische modificatie. Vaak wordt gesproken over door de mens aange-
brachte genetische veranderingen als genetische manipulatie. Het woord manipulatie 
heeft echter een negatieve connotatie en is niet objectief. Daarom geven wij ook bij 
de mens de voorkeur aan de term genetische modificatie. 
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Met gentherapie wordt het benodigde gen in de beenmergcellen van de pa-
tiënt ingebracht zodat het vereiste eiwit wordt geproduceerd. De cellen zullen zich 
gaan delen en het immuunsysteem zal goed functioneren. Deze therapie bleek 
goed aan te slaan bij zeventien van de achttien kinderen die enige jaren geleden 
werden behandeld.118 Enkele jaren na de behandeling echter was bij drie van de 
achttien kinderen leukemie geconstateerd (een van hen is kort daarna overleden). 
Dat een aanvankelijk succesvolle behandeling zulke ernstige bijwerkingen bleek 
te hebben, leidde tot het (tijdelijk) stopzetten van veel experimenten en klinische 
proeven met gentherapie.119 Overigens heeft er in 2009 een succesvolle trial plaats-
gevonden met gentherapie bij SCID-patiënten.120
De waarschijnlijke oorzaak van de leukemie bij de drie patiënten is de wijze 
van inbrengen van het gecorrigeerde gen. Dit kan op verschillende manieren, 
waarvan virale vectoren de bekendste zijn. Het gewijzigde gen wordt dan inge-
bracht in een onschadelijk gemaakt virus. Het virus zorgt er voor dat het gewij-
zigde gen de cel kan binnendringen. Voor de gentherapie bij de SCID-patiënten 
was gebruik gemaakt van speciale virale vectoren, namelijk retrovirale vectoren. 
Deze houden de activiteit van het genezende gen stabiel doordat ze zeer goed 
integreren in de cel. Bij de kinderen die leukemie kregen, bleek de vector te zijn 
geïntegreerd vlakbij een gen dat de groei van de cellen reguleert. Dit leidde ertoe 
dat de celdeling ontspoorde, met leukemie tot gevolg.
Een andere variant vectoren vormen de adenovirale vectoren. Deze integreren 
niet in de cel, maar zijn daardoor eerder uitgewerkt waardoor de behandeling 
regelmatig herhaald moet worden. Een nadeel van het gebruik van adenovirale 
vectoren is voorts het feit dat deze een afweerreactie oproepen. Een patiënt die 
leed aan een stofwisselingsziekte (OCTD, ornitine transcarbamylase deficiëntie) 
deed in 1999 mee aan de eerste (verkennende) fase van een gentherapie onderzoek 
met een adenovirale vector. Hij kreeg een grote hoeveelheid virus in zijn lever 
ingespoten. Dit lokte een dermate heftige afweerreactie uit dat zijn organen het 
begaven en hij overleed aan de gevolgen.
Zoals aangegeven zijn de genoemde alternatieven om gewijzigde genen in te 
brengen slechts enkele voorbeelden. Het is ook mogelijk de genen op andere ma-
nieren in te brengen. Hier is van belang te benadrukken dat de ontwikkelingen op 
het gebied van genetische ‘transportmiddelen’, zoals virale vectoren, erg hard gaan.
Gentherapie biedt enerzijds doodzieke kinderen kans op een nieuw leven, an-
118 De kinderen reageerden goed op de therapie doordat de cellen met het gewijzigde gen 
zich snel deelden, waardoor ze snel in de meerderheid waren ten opzichte van de niet-
gewijzigde cellen.
119 Dit was in het jaar 2003. In 2005 waren er wereldwijd alweer meer dan vijfduizend 
patiënten met verschillende afwijkingen betrokken bij experimenten met gentherapie. 
In datzelfde jaar werden in Nederland ook weer grote stappen gezet om verder te 
gaan met klinische toepassingen van gentherapie. H. Galjaard, Gezondheid	kent	geen	
grenzen, Amsterdam, 2008, pp. 224-225.
120 The News Staff,	‘The breakthrough of the year. The runners-up’.
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derzijds bestaat de kans op ernstige complicaties, zoals leukemie. De techniek 
schrijdt echter snel voort en het inbrengen van genen verloopt steeds gecontroleer-
der. Dat verkleint de kans op bijwerkingen aanzienlijk. Gentherapie zal een steeds 
krachtiger en veiliger therapie worden.
Sinds genoemde incidenten zijn de regels omtrent gentherapie aangescherpt 
en zoeken wetenschappers naar alternatieve transportmiddelen om het gewijzigde 
gen in de cel in te brengen. Tevens zoeken zij naar mogelijkheden om de activiteit 
van de ingebrachte genen te reguleren, bijvoorbeeld door ze aan en uit te kunnen 
schakelen. Op dit moment zijn nog geen somatische gentherapie producten goed-
gekeurd door de FDA (Federal Drugs Agency) en EMEA (European Agency for 
the Evaluation of Medicines).
5.1.2	Kiembaangentherapie
Mogelijk kan kiembaangentherapie oplossing bieden voor aandoeningen die ‘in 
de familie’ zitten. Deze methode is echter nog onvoldoende ontwikkeld en is nog 
steeds zeer controversieel. In tegenstelling tot somatische gentherapie wordt bij 
kiembaangentherapie het gewijzigde gen niet ingebracht in somatische cellen, 
maar in geslachtsstamcellen. Stamcellen zijn ongedifferentieerde cellen die zich-
zelf bijna ongelimiteerd kunnen dupliceren en de capaciteit bezitten om zich tot 
ieder type cel te ontwikkelen. Ze ontstaan na bevruchting van een eicel waar-
uit vervolgens het complete organisme groeit. Het grote en belangrijke verschil 
tussen somatische gentherapie en kiembaangentherapie is dat de wijzigingen bij 
kiembaangentherapie worden doorgegeven aan al het nageslacht. Dit biedt zeer 
interessante mogelijkheden, denk bijvoorbeeld aan het vervangen van een gen 
dat de kans op kanker vergroot. Maar het roept ook ethische vragen op, zoals die 
rondom het ‘kind op bestelling’ ofwel de designerbaby waarbij de ouders allerlei 
kenmerken van hun kind al voor de geboorte zouden kunnen bepalen. De ethi-
sche vragen bij kiembaangentherapie worden kort besproken in het tweede deel 
van dit hoofdstuk.
Vanwege het feit dat kiembaangentherapie nog onvoldoende is ontwikkeld 
en bovendien verboden is in Nederland, is de techniek voorlopig nog niet aan 
de orde.121 Desalniettemin liggen beide gentherapieën intuïtief dermate dicht bij 
elkaar, zeker bij veel mensen die zich niet veel met de materie bezighouden, dat 
een bespreking ervan op deze plek toch wenselijk is.
Overigens moet worden opgemerkt dat bij knaagdieren enorm veel ervaring 
is opgedaan met genetisch gemodificeerde muizenstammen. Daarbij worden 
meestal genen uitgeschakeld om meer te weten te komen over hun functie. De 
muizen waarmee dat gebeurt worden knock-out muizen genoemd. De techniek 
zelf wordt transgenese genoemd. Een uitgebreide bespreking van dit enorm brede 
121 Alhoewel er wel degelijk aanwijzingen zijn dat er stappen worden gezet om kiembaan-
gentherapie te realiseren. A. Bredenoord, G. Pennings en G. de Wert, ‘Ooplasmic and 
nuclear transfer to prevent mitochondrial DNA disorders. Conceptual and normative 




onderzoeksterrein kan hier niet volgen, maar wel is duidelijk dat de kennis daarbij 
opgedaan tevens kan worden ingezet bij het ontwikkelen van nieuwe vormen van 
gentherapie bij de mens.
5.2 Liberale visie
Voor gentherapie op grote schaal kan worden toegestaan, dient vast te staan dat 
de behandeling veilig en zonder onzekere gevolgen is. Dit is niet anders dan bij 
de reguliere geneeskunde. Bij gentherapie doet zich een aantal specifieke ethische 
vraagstukken voor. Deze worden hier besproken.
5.2.1	Het	goede	is	een	individuele	keuze
Voor liberalen geldt bij medische behandelingen het uitgangspunt dat ieder indi-
vidu zijn eigen idee van het goede mag nastreven. Liberalen dringen hun idee van 
het goede niet op aan anderen. Iedereen heeft recht op zelfbeschikking, op het 
najagen van zijn eigen waarden. De belangrijkste grens daarbij is altijd het scha-
debeginsel. Zodra iemand met zijn idee van het goede anderen schade berokkent, 
zal de liberaal hem een halt toe te roepen. Zoals aangegeven in het hoofdstuk over 
de liberale visie is dit een liberaal uitgangspunt. Dat betekent dat zij niet willen 
dat de overheid bepaalt welke medische behandelingen iemand wel of niet mag 
ondergaan, zolang anderen daarbij niet worden geschaad.
Zoals in het hoofdstuk over de liberale visie ook is aangegeven, zijn voor libe-
ralen niet alleen de uitgangspunten, maar ook de gevolgen van die uitgangspunten 
van belang. Kijkt men naar de gevolgen, dan rijst de vraag of een vrije houding 
ten aanzien van gentherapie afbreuk kan doen aan (andere) liberale waarden, zoals 
pluriformiteit en autonomie. Dit zou het geval kunnen zijn als er grote sociale 
druk zou ontstaan om te kiezen voor gentherapie (tegen kaalheid bijvoorbeeld) 
of als de financiële consequenties van het weigeren daarvan onaanvaardbaar groot 
zijn. Deze vragen spelen bij somatische gentherapie echter niet meer dan bij andere 
medische behandelingen of bij behandelingen zonder medische noodzaak. Denk 
bijvoorbeeld aan het verwijderen van wratten of aan esthetische gebitsbehandelin-
gen. Er is geen medische noodzaak voor die behandelingen, maar toch is de sociale 
druk dermate groot dat bijna iedereen dergelijke behandelingen ondergaat. Deze 
groepsdruk is echter doorgaans niet schadelijk te noemen, zeker ook omdat nie-
mand verplicht is de behandeling te ondergaan. De vraag naar groepsdruk wordt 
hier pas een mogelijk relevant ethisch dilemma als het gaat om kiembaangenthe-
rapie. De ethische dilemma’s daarbij worden verderop in dit hoofdstuk besproken.
Het is een ander geval als een situatie ontstaat vergelijkbaar met Jehova’s getui-
gen die hun kinderen een bloedtransfusie ontzeggen. Zoiets zou zich ook kunnen 
voordoen bij gentherapeutische behandelingen. Dit kan worden opgelost door 
behandelingen tegen ernstige aandoeningen met bewezen veilige therapie van kin-
deren te verplichten of ouders (deels) voor de extra kosten van hun nalatigheid 
te laten opdraaien. Door hun kind gentherapie te ontzeggen handelen de ouders 
aantoonbaar tegen de belangen van het kind. De ouders moet geen vrijheid wor-
den toegestaan waarmee zij het kind schaden. Indien wordt gekozen kosten op 




dusdanig dat ze beseffen verantwoordelijkheid te moeten dragen voor hun (scha-
delijke) keuze.
5.2.2	Van	soort	naar	soort
De weerstand bij burgers lijkt toe te nemen van bijna geen weerstand bij reguliere 
medische ingrepen (zoals het gipsen van gebroken botten), weinig weerstand bij 
chemische oplossingen (medicijnen) tot veel weerstand bij genetische ingrepen. 
Onder anderen de Amerikaanse neurowetenschapper en Nobelprijswinnaar Ge-
orge Wald en de Oostenrijks-Amerikaanse biochemicus Erwin Chargaff menen 
dat het bezwaarlijk is dat met gentherapie een fundamentele grens gepasseerd 
kan worden, namelijk die tussen verschillende diersoorten (recombinant-DNA 
of transgenese).122 Dit menselijke ingrijpen zou in strijd zijn met miljoenen jaren 
van (natuurlijke) evolutie. Hier dient echter een onderscheid gemaakt te worden 
tussen de feitelijke situatie (evolutie) en wat gewenst is (ziektes bestrijden). Als het 
mogelijk is gewenste resultaten te boeken door ‘tegen de natuur’ in te gaan, dan 
is ‘(on)natuurlijkheid’ geen argument het niet te doen. Veel medische, maar ook 
cosmetische, ingrepen zijn handelingen die in deze zin niet natuurlijk of tegen-
natuurlijk zijn. Deze handelingen kunnen worden gezien in het groter geheel van 
het overwinnen van de natuur door de mens, wat voor mensen met name sinds 
de Verlichting belangrijk is geworden. Het kan gewenst zijn de feitelijke situatie te 
wijzigen, zonder overigens de illusie te koesteren dat de mens miljoenen jaren van 
evolutie ongedaan kan maken.
Een andere vraag is waarom deze grens fundamenteler zou zijn dan andere 
grenzen. Strikt genomen hebben de genoemde Wald en Chargaff het over het 
onderscheid tussen prokaryoten en eukaryoten.123 Anderen hanteren weer een an-
dere fundamentele grens, bijvoorbeeld die tussen verschillende diersoorten. Maar 
als alles heel geleidelijk via evolutie tot stand is gekomen, dan is er nergens een 
bepalende fundamentele grens aan te wijzen. Verschillen zijn dan niet zwart-wit, 
maar genuanceerd, er is sprake van een soort continuüm. Het idee dat er een fun-
damentele grens gepasseerd zou worden lijkt daardoor wel erg op het zoeken naar 
een bezwaar tegen een techniek die de gezondheid van de mens kan verbeteren, 
zeker als een patiënt zelf kan beslissen zich wel of niet te laten behandelen (art. 
7:450, lid 1, BW).
Met kiembaangentherapie of transgenese kunnen kunstmatig nieuwe eigen-
schappen aan organismen worden toegevoegd. Dan duiken spookbeelden op van 
mensen met vleugels of met beerachtige klauwen of van primaten die voor wat 
betreft hersencapaciteit steeds minder zijn te onderscheiden van mensen. Maar 
het gebruiken van dierlijke genen voor gentherapie bij mensen is niet aan de orde 
122 J. Sapp, Genesis.	The	evolution	of	biology, Oxford, 2003, p 245. 
123 Prokaryoten zijn eencellige organismen zonder celkern waardoor het DNA los in de 
cel ronddrijft. Hieronder vallen bacteriën en oerbacteriën. Eurkaryoten zijn eencellige 





en het genetisch modificeren van dieren met humane genen wordt alleen gedaan 
voor medische toepassingen; zo worden muizen gebruikt als dragers van gehuma-
niseerde antilichamen tegen kanker. Toekomstige toepassingen van gentherapie 
zullen vooral betrekking hebben op het ‘repareren’ van menselijke gendefecten. 
Waarschuwen voor gehumaniseerde dieren is voorlopig zwaar overdreven. Derge-
lijke futuristische toepassingen vallen buiten het bestek van dit geschrift.
Tevens rijzen er vragen over in hoeverre mensen dieren als middel mogen 
gebruiken. Daar zijn grenzen aan. Dierproeven zijn vooralsnog onvermijdelijk.124 
Weinigen zullen willen toestaan dat eerste experimenten met medicijnen op men-
sen worden uitgevoerd. Dit zou namelijk betekenen dat het leven van veel mensen 
wordt verwoest of beëindigd. Alternatieven voor proeven met dieren verdienen 
wel de voorkeur. Dieren lijden immers vaak onder de proeven. Voorwaarde voor 
het gebruiken van alternatieven is dat de extra kosten die moeten worden gemaakt 
beperkt blijven. Aangezien de omgang met (proef )dieren een onderwerp is dat niet 
specifiek is voor biotechnologie wordt er in dit geschrift niet verder op ingegaan.
Dat er meer weerstand is tegen geneeskunde op genetisch niveau dan tegen 
medicijnen en bijvoorbeeld het gipsen van botten is op basis van bovengenoemde 
bezwaren niet te rechtvaardigen. Zolang het gaat om het genezen van wilsbe-
kwame individuen die instemmen met de (veilige) behandeling of om ouders die 
duidelijk de belangen van hun kind voorop stellen, de technieken veilig zijn en 
er niet of nauwelijks schade voor derden valt te verwachten, is er voor de liberaal 
ethisch gezien geen verschil tussen de behandelmethoden. Het is goed mogelijk 
dat de weerstand tegen gentherapie an	sich voortkomt uit de onbekendheid van 
mensen met de nieuwe en grote mogelijkheden die het biedt. Dit laat onver-
let dat er ethische thema’s zijn omtrent embryonale stamcellen, enhancement en 
kiembaangentherapie die relevant zijn bij gentherapie en waarbij in dit hoofdstuk 
wordt stilgestaan.
5.2.3	Embryonale	stamcellen
Een deel van de ethische strijd bij gentherapie speelt zich af rondom het gebruik 
van embryonale stamcellen. Zoals aangegeven in het hoofdstuk over pgd wordt in 
dit geschrift uitgegaan van de toenemende beschermwaardigheid van het embryo, 
zeker aangezien het pre-implantatie embryo’s betreft die zelfs nog niet zijn inge-
nesteld in de baarmoeder. Embryonale stamcellen zouden moeten zijn toegestaan 
voor onderzoek en medische behandelingen. Door de in dit hoofdstuk besproken 
iPS-stamcellen verder te ontwikkelen, kan het gebruik van embryonale stamcellen 
voor gentherapie worden uitgesloten.
124 Hier dient wel vermeld te worden dat flink wordt gezocht naar alternatieven voor 
dierproeven. Dat gebeurt aan universiteiten maar bijvoorbeeld ook bij het Nederlands 





Bij genezen is er sprake van een medische noodzaak voor de behandeling. Dan 
wordt getracht de oorspronkelijke (gezonde) toestand te herstellen of een verslech-
terende gezondheidstoestand te voorkomen. Behandelingen tegen kanker vallen 
onder genezen. Gentherapie biedt niet alleen mogelijkheden mensen te genezen, 
maar zou te zijner tijd ook gebruikt kunnen worden om ze te enhancen	ofwel 
verbeteren. Behandelingen om mensen een andere oogkleur of hoger IQ te geven 
vallen onder enhancement. In die gevallen is er geen sprake van een medische 
noodzaak.
Maar de term enhancement kent een groot grijs gebied. Want wat te denken 
van het toedienen van groeihormonen bij een in groei achterblijvend persoon? 
Diegene is gezond, er is geen medische noodzaak, maar toch zullen maar weinigen 
dit onder enhancement scharen. Daarentegen wordt het wel als enhancement gezien 
als iemand met ongeveer gemiddelde spierkracht spierstimulerende middelen zou 
nemen, ook al is daar geen sprake van het toevoegen van nieuwe eigenschappen. 
Valt het aanpassen van de borstomvang van iemand die al jaren psychisch zwaar 
lijdt onder het formaat van haar borsten of het verhogen van de intelligentie van 
iemand met een laag (wat is laag?) IQ onder genezen of enhancen? Maar voor 
liberalen is het vooral wenselijk om hierbij de ervaring van het individu zelf te 
betrekken; wat het individu zelf als ziekte of lijden ervaart is een belangrijke factor. 
Een werkbare definitie van enhancen is ‘het toevoegen van nieuwe eigenschappen 
aan een organisme om niet-medische redenen of om redenen anders dan het aan-
toonbaar lijden van het individu’. Deze definitie zou echter tekort doen aan enkele 
van de zojuist genoemde voorbeelden van enhancement, zoals het vergroten van 
spierkracht van iemand die niet zwakker is dan gemiddeld. Daarom is ‘het aan-
scherpen van bestaande vermogens van normaal (of hoog) naar een hoger niveau’ 
eveneens een relevante definitie van enhancement.
De vraag die voorafgaat aan het onderscheid tussen genezen en enhancen is 
in hoeverre dit onderscheid überhaupt relevant is bij gentherapie. Zolang er geen 
sprake is van groepsdruk bij een behandeling, de behandeling veilig is en geen 
nadelige gevolgen heeft voor anderen, mag het individu zelf uitmaken of hij de 
behandeling wil ondergaan, ook al is er kans op schade bij de persoon zelf.125 Dat 
is zelfbeschikking. Indien daarvan wordt uitgegaan is het voor het toestaan van 
de behandeling irrelevant of het een geneeskundige of enhancement behandeling 
betreft. De genoemde voorwaarden – geen groepsdruk, veiligheid en geen na-
delige gevolgen voor anderen – dienen daarbij wel in acht genomen te worden. 
Pas als onverwacht blijkt dat toch niet wordt voldaan aan een of meer van deze 
voorwaarden, kan er reden zijn een restrictiever beleid te voeren. Hier is wel het 
onderscheid tussen wenselijk en noodzakelijk van belang. Behandelingen met en-
hancement	als doel zullen voorlopig wenselijk en niet noodzakelijk zijn. Ze zullen 
125 Indien het behandelingen betreft waarvan niet is bewezen dat ze werken (bijvoorbeeld 




dus over het algemeen niet gefinancierd worden met algemene middelen of het 
basis of aanvullend zorgpakket, maar op eigen kosten van de gebruiker.
Het streven naar verbetering van de menselijke conditie is heel oud, ook li-
berale filosofen zoals John Locke dachten hier al over na. Ontwikkelingen in de 
geneeskunde zijn voorbeelden van succesvolle methoden waarmee het leven aan-
zienlijk is verbeterd. Zolang iedereen vrij is om te kiezen en zelf verantwoorde-
lijk wordt gehouden voor zijn keuzes is er geen sprake van het opleggen van een 
bepaalde conceptie van het goede aan anderen, zonder dat de middelen (in casu 
medische ontwikkelingen) waarmee veel mensen hun conceptie van het goede 
willen nastreven worden tegengehouden. De implicatie hiervan is dan mensen 
vrij zijn te kiezen in hoeverre zij zich willen laten onderzoeken op aandoeningen.
Het onderscheid tussen genezen en enhancen is wel relevant bij de vraag wie 
voor de kosten opdraait. Mensen zijn verplicht verzekerd voor geneeskundige 
behandelingen. Behandelingen met enhancement als doel moet het individu zelf 
betalen.126	
Aan gentherapie voor kinderen moeten duidelijke grenzen zijn. De reeds ge-
noemde bio-ethicus Ravitsky meent dat de staat daar een rol kan spelen. De staat 
moet de autonomie van kinderen waarborgen. Ouders kan verboden worden hun 
kind dusdanig genetisch te modificeren dat het ‘vastroest’ in de eigen (sub-)cul-
tuur en niet kan overstappen naar andere (sub-)culturen.127 Ouders mogen hun 
kind niet aanpassen aan hun wensen als dat kind daardoor aan minder (sub-)
culturen kan deelnemen. Zo mag een doof stel hun kind niet doof ‘maken’, omdat 
het kind dan niet aan de (sub-)cultuur van de ‘horenden’ kan deelnemen. Een 
horend stel mag hun kind dat doof geboren dreigt te worden wel horend ‘maken’, 
omdat het kind dan later nog kan besluiten doof te worden. Het kan dus nog aan 
beide sub-culturen deelnemen.
Het kind moet zo veel mogelijk autonome keuzes kunnen maken en op latere 
leeftijd ook in staat zijn dat te doen. Het mag niet uitsluitend een middel van 
de ouders worden. Dit betekent dat het kind in staat moet zijn zoveel mogelijk 
eigen keuzes te maken. Dit komt overeen met Immanuel Kants idee van mense-
lijke waardigheid. Zoals besproken in het hoofdstuk over de liberale visie meent 
Kant dat individuen altijd als doel op zichzelf behandeld moeten worden en niet 
louter als middel. In latere hoofdstukken vloeide daaruit voort dat de autonomie 
van het kind van belang is. Bij beslissingen die ouders voor kinderen nemen of 
wijzigingen die worden doorgegeven aan het nageslacht kan de overheid in grote 
lijnen aangeven om welke redenen kiembaangentherapie wel (bijdrage autono-
mie nageslacht) of niet (ernstige beperking autonomie nageslacht) toegepast mag 
126 De in dit geschrift gehanteerde definitie van enhancement	sluit behandelingen zonder 
medische reden, maar waarvan de kenmerken waarvoor ze zijn bedoeld kleine groe-
pen mensen erg doet afwijken van anderen en daaronder doet lijden, uit. Deze behan-
delingen kunnen, net als behandelingen tegen wratten en niet-medische gebitsbehan-
delingen, worden ondergebracht bij een (aanvullende) verzekering. 




worden. Daarnaast kan een onafhankelijke commissie worden ingesteld die de 
twijfelgevallen beoordeelt.
Met name uit sociaal-democratische hoek kunnen steeds meer geluiden ko-
men over vrees voor een tweedeling in de maatschappij. Het gaat dan om een 
tweedeling tussen de ‘verbeterde mensen’ en de mensen die behandeling om zich-
zelf te verbeteren niet willen of kunnen betalen.128 Deze vrees is echter ongegrond. 
Als enhancement	goed blijkt voor individuen is het dat waarschijnlijk ook voor de 
samenleving. Als dat het geval is zullen steeds meer mensen er gebruik van wil-
len maken. Dientengevolge zullen de verbeterbehandelingen goedkoper en breder 
beschikbaar worden. Doet het geval zich voor waarin een kleine groep uiteindelijk 
toch ‘buiten de boot valt’, dan kan die groep alsnog toegang tot de behandeling 
worden verleend via overheidssteun. Dit is dan gerechtvaardigd omdat het waar-
schijnlijk is dat het voor mensen die tot deze kleine groep behoren anders moei-
lijk, zelfs nagenoeg onmogelijk, is te functioneren in de maatschappij.
Hoe meer mogelijkheden, des te vaker mensen voor (complexe) ethische keu-
zes komen te staan, zoals het verbeteren van een normale eigenschap. Goede be-
geleiding en nauwkeurige informatie zijn onmisbaar bij het nemen van lastige 
beslissingen. Personen die voor zulke keuzes staan dienen goed geïnformeerd te 
worden en zoveel als mogelijk rustig de tijd te krijgen hun beslissing te overwegen.
Over groepsdruk is hierboven reeds gesproken. De verwachting is dat die druk 
geen onaanvaardbare proporties zal aannemen. Desalniettemin is het wenselijk 
daar toch waakzaam voor te zijn en in te grijpen als de groepsdruk onaanvaardbaar 
hoog wordt. Nadelige gevolgen voor derden doen zich mogelijk voor bij kiem-
baangentherapie, waarbij wijzigingen in de genen worden doorgegeven aan het 
nageslacht. Dit onderwerp wordt direct hieronder besproken.
5.2.5	Kiembaangentherapie
Waar de somatische gentherapie, mits veilig en betrouwbaar, niet veel zwaar-
wegende ethische vragen oproept die specifiek zijn voor biotechnologische 
ontwikkelingen,129 stuit kiembaangentherapie op meer ethische bezwaren. Nog-
maals wordt hier benadrukt dat kiembaangentherapie verboden is in Nederland 
en dat de techniek nog niet toegepast kan worden. Daarbij komt dat het nog maar 
zeer de vraag is of kiembaangentherapie binnen vijftien jaar tot de mogelijkheden 
128 R. Dworkin, Sovereign	virtue.	The	theory	and	practice	of	equality, Cambridge, 2001, 
pp. 439-440.
129 Dit is ook het standpunt van de Gezondheidsraad, die schrijft: ‘De ethische en 
juridische vragen die zich voordoen bij de introductie van genetisch materiaal in 
lichaamscellen voor medische doeleinden verschillen niet wezenlijk van de vragen die 
spelen bij analoge niet-genetische technologieën […]. Deze opvatting over somatische 
gentherapie is inmiddels algemeen aanvaard, na uitvoerige discussies over de ethische 
toelaatbaarheid van gentherapie in de jaren tachtig.’ Gezondheidsraad, Gentherapie, 
Rijswijk, 1997, p. 41. Ditzelfde standpunt wordt overigens al verwoord in Gezond-




gaat behoren.130 Desondanks wordt de techniek hier wel behandeld. De techniek 
roept namelijk belangrijke ethische vragen op.
Kiembaangentherapie, waarbij genetische wijzigingen in de genen worden 
doorgegeven aan al het nageslacht, biedt mogelijkheden te voorkomen dat on-
geboren baby’s ernstige aandoeningen meekrijgen (zoals taaislijmziekte of be-
paalde bloedziektes). Kiembaangentherapie kan in de toekomst interessant zijn 
voor mensen die ernstige erfelijke aandoeningen met zich meedragen, omdat die 
aandoeningen dan niet meer worden doorgegeven aan het nageslacht.131 Toch is 
kiembaangentherapie één van de heikele punten in de biotechnologie.
Kiembaangentherapie zou gevaarlijk en immoreel zijn, mensen zouden niet 
voor God mogen spelen, kinderen zouden met de techniek hun recht op natuur-
lijke of ongewijzigde genen zien vervliegen, en er zou een groot risico bestaan dat 
kinderen als producten gezien gaan worden.
Technologieën die het leven vergemakkelijken worden, zodra ze veilig en be-
trouwbaar zijn, met beide armen omhelsd. Dat kiembaangentherapie nu nog on-
veilig is, is geen argument om de techniek te verbieden als die zich heeft ontwik-
keld tot een veilige technologie. En dat ouders hun kinderen als producten gaan 
zien is niet waarschijnlijk. Immers, kinderen worden door meer gevormd dan 
alleen hun genen. Omgevingsfactoren, zoals invloeden tijdens de zwangerschap, 
opvoeding en onderwijs zijn ook van belang.
De belangrijkste kanttekening voor liberalen is dat er bij kiembaangentherapie 
geen sprake is van zelfbeschikkingsrecht. De ouders nemen namelijk een beslissing 
die gevolgen heeft voor al hun nageslacht. Of, zo wordt wel eens gevraagd, wordt 
de autonomie van het kind beperkt door te bepalen welke genen het meekrijgt?132 
De vraag is in hoeverre deze kanttekeningen steekhoudend zijn; niemand heeft 
immers zeggenschap over de genen waarmee hij wordt geboren. Dit neemt niet 
weg dat er aan de kant van de ouders wel een verantwoordelijkheid bij komt. Zij 
kiezen immers voor een wijziging die ook gevolgen heeft voor anderen. Juist om-
dat deze verantwoordelijkheid zo groot is, dienen de standaarden voor veiligheid 
en betrouwbaarheid bij kiembaangentherapie hoger te zijn, dan bij andere medi-
sche behandelingen. De bedoeling hiervan is ernstige ongelukken te voorkomen.
De gevolgen van de behandeling zijn nog niet te overzien. Zodra echter dui-
delijk is dat kiembaangentherapie veilig is, ook op langere termijn (continuïteit 
van het onderzoek moet gewaarborgd zijn aangezien behandeling gevolgen heeft 
voor al het nageslacht), lijkt het onredelijk om kiembaangentherapie te weigeren 
als daarmee een ernstige aandoening kan worden voorkomen. Medische hande-
lingen die veilig zijn, waarbij het belang van de patiënt of het toekomstige kind 
130 Alhoewel er wel degelijk aanwijzingen zijn dat er stappen gezet worden om kiem-
baangentherapie te realiseren. Bredenoord, Pennings en De Wert, ‘Ooplasmic and 
nuclear transfer to prevent mitochondrial DNA disorders. Conceptual and normative 
issues’, pp. 669-678.
131 Stock, Redesigning	humans,	pp. 37-39.





voor op staat en die geen aantoonbare schade aan derden berokkenen, moeten 
worden toegestaan. Het profijt dat de behandeling kan opleveren weegt namelijk 
zwaarder dan de kleine feitelijke onzekerheid over de gevolgen van de techniek. 
Bij kiembaangentherapie geldt wel de belangrijke voorwaarde dat meer tijd wordt 
genomen voor de fase van experimentele behandelingen. De reden hiervoor is dat 
veranderingen worden doorgegeven aan het nageslacht, waardoor eerst wordt afge-
wacht of de eerste nakomelingen ongewenste gevolgen ervaren van de behandeling.
Daarnaast kunnen technologieën altijd misbruikt worden. Voor nieuwe tech-
nologieën worden allerlei doemscenario’s bedacht (telefoneren zou dodelijk kun-
nen zijn, koeien zouden zure melk geven als er treinen voorbij rijden en zelfs 
de uitvinding van de boekdrukkunst zou ertoe leiden dat het menselijk intellect 
zou afstompen). Burgers beschermen tegen onduidelijke gevaren door hele weten-
schappelijke onderzoeksterreinen en technologische ontwikkelingen stil te zetten, 
lijkt niet de juiste benadering.
Een angst voor doemscenario’s die niet op een redelijke manier hard gemaakt 
kunnen worden, mag nooit betekenen dat ernstig zieke mensen niet worden gene-
zen of dat ziektes niet worden voorkomen. Iedere medische behandeling kent ri-
sico’s. Zoals aangegeven dienen risico’s redelijkerwijs te worden uitgesloten. Maar 
de enige manier om technologieën en medische behandelingen veilig te maken, 
is door ze te testen, uiteindelijk ook op mensen. Daarbij komt dat mensen zich 
niet massaal zullen storten op een totaal nieuw product bij de introductie daarvan, 
zeker als het om een ingrijpend product gaat. De early	adopters zullen, zoals bij 
iedere technologie, als een soort testgroep fungeren. Dit kunnen ze beter ‘boven-
gronds’ doen, dan in achterkamertjes bij dubieuze artsen of handelaren.
Daarnaast is er de premisse, die door onder anderen de Amerikaanse politiek-
filosoof Michael Sandel wordt gebruikt,133 dat we niet genoeg wijsheid zouden 
hebben om met geavanceerde (bio)technologieën om te gaan. Maar ook deze 
premisse lijkt niet steekhoudend, omdat hij geldt voor bijna iedere geavanceerde 
technologie. Consequenties kunnen zelden volledig worden overzien: wat is het 
lange termijn effect van de mobiele telefoon op de gezondheid van kinderen? 
Het met redelijkheid uitsluiten van te verwachten schadelijke gevolgen is alles 
wat gedaan kan worden. Een mogelijkheid om tegemoet te komen aan zorgen 
hierover is door kiembaangentherapie niet direct op grote schaal toe te staan. De 
techniek kan eerst worden toegestaan op kleine schaal. Zodra dan (bijvoorbeeld 
na een generatie) duidelijk is dat de techniek geen ernstige risico’s meebrengt, kan 
het gebruik van de techniek langzaam worden uitgebreid.134 Bij meeromvattende 
restricties bestaat de kans dat de technologische en medische vooruitgang in de 
kiem worden gesmoord.
133 M. Sandel, ‘The case against perfection’, The	Atlantic	Monthly, 293, 3, april 2004, 
pp. 51-62.
134 Een mooie theoretische onderbouwing van dit idee (zogeheten piecemeal	social	





Tot slot zijn er ook ethische argumenten waarom kiembaangentherapie wen-
selijk zou zijn. Zo kunnen ouders de ‘waarom-vraag’135 van hun nakomelingen 
beantwoorden, als ze bepalen welke genen het kind krijgt. Daarnaast kan het wen-
selijk zijn om de volstrekt willekeurige ‘genetische loterij’ wat meer in de hand te 
krijgen.136
5.2.6	Pluriformiteit
Een ander veelgehoord argument tegen kiembaangentherapie heeft betrekking op 
de mogelijkheden die het biedt voor een overheid om een eugenetisch ideaal op 
te leggen. Hieruit blijkt het belang van een staat die op afstand wordt gehouden. 
De staat is machtig genoeg om op grote schaal eugenetica toe te passen. Burgers 
in vrije samenlevingen kunnen weliswaar sociale druk op elkaar uitoefenen, maar 
dan blijft het aanzienlijk moeilijker, zo niet onmogelijk, elkaar eugenetische ide-
alen op te dringen die verder gaan dan bijvoorbeeld gebitsbehandelingen en het 
verwijderen van wratten.
De angst voor afnemende pluriformiteit137 wordt gevoed door het vermoeden 
dat ouders allemaal hetzelfde ideaal voor zichzelf of hun nageslacht hebben. Dit 
kan ook het geval zijn als burgers elkaar een eugenetisch ideaal opdringen. De 
Amerikaanse biofysicus Gregory Stock merkt echter op dat de technologieën con-
sistent aanzienlijk vaker moeten worden toegepast dan de meest fervente voor-
stander hoopt, wil de genenpool beduidend minder pluriform worden.138 Daar is 
een aantal redenen voor. Zo worden individuen door meer gevormd dan alleen 
hun genen. Daaruit volgt ook dat niet ieder individu dezelfde voorkeur heeft bij 
het veranderen van genen. Daarnaast kunnen (nog lang) niet alle genen worden 
veranderd op een manier zodat mensen er iets aan kunnen hebben. Want het 
is niet duidelijk door welke genen bijvoorbeeld een eigenschap als intelligentie 
wordt bepaald. Veel biologen denken dat van zulke complexe eigenschappen mis-
schien wel nooit achterhaald zal worden hoe ze kunnen worden verbeterd. Zelfs 
al zouden mensen allemaal even intelligent zijn139, dan volgt daaruit nog niet dat 
ze allemaal hetzelfde zullen denken. Genen bepalen niet volledig wie iemand is. 
De omgeving waarin ze opgroeien is namelijk medebepalend. Zodoende worden 
mensen met dezelfde genen – eeneiige tweelingen – altijd verschillende persoon-
lijkheden.140
135 Met de ‘waarom-vraag’ worden vragen bedoeld naar waarom iemand bepaalde ken-
merken of eigenschappen wel of niet heeft.
136 Dit standpunt wordt onder andere verdedigd in Dworkin, Sovereign	virtue, 
pp. 427-457; Dekker, ‘The illiberality of perfectionist enhancement.’ Alhoewel zij 
naar de smaak van veel liberalen wellicht teveel overheidsingrijpen bepleiten.
137 Dworkin, Sovereign	virtue, p. 441.
138 Stock, Redesigning	humans, p. 15.
139 Wat is er eigenlijk op tegen dat veel mensen ongeveer even intelligent zijn of dat 
mensen veel uiterlijke overeenkomsten vertonen? Of willen we anderen dwingen om 
anders – bijvoorbeeld minder intelligent – te blijven?




Samengevat betekent het dat het aantal keren dat de techniek gebruikt wordt 
lang niet voldoende zal zijn om een substantieel aantal mensen met dezelfde genen 
te maken. We zullen ook niet (en misschien wel nooit) alle genen zinvol kunnen 
veranderen. Daarbij komt dat mensen niet allemaal dezelfde voorkeuren hebben, 
zo ook met het veranderen van genen. En dat, in het onwaarschijnlijke geval dat 
deze drie zaken anders zouden blijken te liggen, het hebben van dezelfde genen 
niet leidt tot twee identieke personen. De angst dat er nauwelijks nog pluriformi-
teit zal zijn, berust dus op onjuiste vooronderstellingen.
Dit kan ook met cijfers worden verduidelijkt: het DNA van de mens komt 
voor ongeveer 50% overeen met dat van een banaan en voor 95 tot 99% met dat 
van een chimpansee.141 Al met al is het hoogst onwaarschijnlijk, om niet te zeggen 
onmogelijk, dat nakomelingen of een latere generatie (bijna) allemaal (bijna) het-
zelfde zullen worden. Kleine variaties in het DNA leiden namelijk al tot enorme 
verschillen.
Uit het bovenstaande valt te concluderen dat er geen redenen zijn om aan te 
nemen dat waarden als autonomie van het individu en pluriformiteit van de sa-
menleving noemenswaardig onder druk komen te staan door een liberale benade-
ring van kiembaangentherapie. Dat neemt niet weg dat dit te allen tijde scherp in 
de gaten dient te worden gehouden. Zodra alsnog blijkt dat deze waarden serieus 
onder druk komen te staan, dient de staat maatregelen te nemen. Tot die tijd lijkt 
de weg vrij voor een vrije benadering van gentherapie, waarbij individuen zelf 
mogen bepalen of ze behandelingen wel of niet willen ondergaan.142
5.3 Conclusies en aanbevelingen
In dit hoofdstuk is besproken welke ontwikkelingen zich voordoen bij genthera-
pie. Tevens zijn twee toepassingen uitgebreid aan bod gekomen die verder in de 
toekomst verwacht kunnen worden; enhancement	en kiembaangentherapie. Deze 
ontwikkelingen leiden tot de besproken ethische dilemma’s. Bij het oplossen van 
die ethische dilemma’s hebben, net als in de andere hoofdstukken, de liberale 
uitgangspunten als maatstaf gediend. De aanbevelingen die voortvloeien uit de 
gegeven oplossingen volgen hieronder.
Veiligheid	
Omdat gentherapie, en zeker kiembaangentherapie, een ingrijpende behandeling 
is die vooralsnog meer risico’s lijkt te kennen dan andere behandelingen, is het ex-
tra belangrijk te benadrukken dat die risico’s dienen te worden uitgesloten. Aange-
zien het erfelijk materiaal wordt veranderd, kunnen behandelingen onomkeerbaar 
zijn. In Nederland gelden al strikte voorwaarden voordat een vergunning wordt 
141 Zie bijvoorbeeld B. Wood en P. Constantino, ‘Human origins. Life at the top of the 
tree’, in: J. Cracraft en M. Donoghue, red., Assembling	the	tree	of	life, Oxford, 2004.
142 Voor vergelijkbare posities zie: N. Agar, Liberal	eugenics.	In	defence	of	human	enhance-
ment, Oxford, 2004; P. Kitcher, The	lives	to	come.	The	genetic	revolution	and	human	




verleend voor gentherapie. Het onderzoek mag alleen plaatsvinden na een uitge-
breide risicoanalyse: de gebruikte vectoren moeten onschadelijk zijn, de optimale 
dosis wordt eerst op proefdieren getest, niemand behalve de proefpersoon mag 
met het gewijzigde erfelijke materiaal in contact komen. Verder is de Wet medisch 
wetenschappelijk onderzoek van toepassing, waarin de rechten van proefpersonen 
worden beschermd. 
Zodra gewone (somatische) gentherapie veilig en betrouwbaar is, kan het wel 
worden toegestaan voor de behandeling van ernstige aandoeningen. Blijken die 
behandelingen geen ernstige problemen op te lopen dan kan de gentherapie ook 
worden toegepast voor andere medische behandelingen. Als na verloop van tijd 
ook blijkt dat dit goed gaat, dan kan gentherapie ook worden ingezet voor niet-
medische behandelingen. Dit sluit namelijk goed aan bij het idee dat individuen 
zelfbeschikkingsrecht hebben. Tegen enhancement	zijn geen zwaarwegende ethi-
sche bezwaren, zolang het plaatsvindt op basis van een vrije keuze van het indi-
vidu.
Zeker bij gewijzigd genetisch materiaal dat wordt doorgegeven aan het na-
geslacht (kiembaangentherapie) kan dit onverantwoorde onzekerheden met zich 
mee brengen. Om die reden is het nu verboden veranderingen aan te brengen 
in geslachtscellen (Embryowet). Het lijkt echter onverstandig de behandeling te 
verbieden als het om ernstige aandoeningen gaat. Indien kiembaangentherapie 
daarvoor wordt toegestaan is het van belang langlopende onderzoeken uit te voe-
ren over enkele generaties, te beginnen met een beperkt aantal personen. Pas als 
na verloop van tijd blijkt dat de behandeling veilig en betrouwbaar is, kan het on-
derzoek langzaam worden uitgebreid naar een grotere groep mensen en later om 
andere redenen. Gezien de bijbehorende onzekerheden spreekt het bijna vanzelf 
dat kiembaangentherapie nog niet wordt toegestaan met als doel niet-ziekmaken-
de eigenschappen te veranderen. Alhoewel er ruimte dient te zijn om dit in de 
toekomst wel toe te staan.
Embryonale	stamcellen
Het gebruik van embryonale stamcellen dient te worden toegestaan, mits de moe-
der in spé daar vooraf toestemming voor verleent. Zoals nu ook is vastgelegd 
moet het onderzoek dat er met de embryonale stamcellen wordt gedaan wel nut 
en noodzaak hebben; het onderzoek moet onder meer een duidelijk medisch doel 
dienen. 
Enhancen
Zodra gentherapie veilig en betrouwbaar is, kan het ook worden toegestaan voor 
niet-medische behandelingen. Dit sluit mooi aan op het idee van zelfbeschik-
kingsrecht van individuen. Zoals in het hoofdstuk besproken zijn er geen zwaar-
wegende ethische bezwaren tegen enhancement, zolang het plaatsvindt op basis 
van een vrije keuze van het individu.
Gebruiker:  TeldersCommunity
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VI Personalized medicine 
Het gebruik van medicijnen tegen een kwaal is niet bij iedereen effectief. Soms 
werkt het medicijn wel bij de ene persoon, maar niet bij de andere. Weer anderen 
ondervinden ernstige bijwerkingen van het medicijn. Door de ontwikkelingen in 
de medische biotechnologie wordt het steeds beter mogelijk hierop in te spelen. 
Behandelingen kunnen dan beter op het individu worden afgestemd. ‘Ieder z’n 
eigen pil’, wordt wel eens gezegd als het over personalized	medicine gaat. Maar zo 
eenvoudig is het niet, al was het maar vanwege de kosten die verbonden zijn aan 
het produceren van afzonderlijke pillen voor zoveel individuen.
Personalized	 medicine is het proces waarbij rekening wordt gehouden met 
verschillen (ook genetische verschillen) tussen personen. Medicatie wordt dan 
nauwkeuriger afgestemd op het individu. Eigenlijk zijn veel medische en biotech-
nologische ontwikkelingen een vorm van personalized	medicine, denk maar aan 
orgaandonatie, waarbij afweerreacties ontstaan bij de ontvanger als de bloedgroep 
en weefseltypering van donor en ontvanger teveel verschillen. Ook de huisarts 
vraagt naar informatie over het individu, zoals overgevoeligheid voor bepaalde 
medicijnen, om de medicatie beter op de persoon af te stemmen. In dit hoofdstuk 
echter wordt vooral gekeken naar personalized	medicine in enge zin ofwel farmaco-
genomics. Farmacogenomics is de studie van genetische variatie die leidt tot ver-
schillende verwerking van medicijnen. Daarbij is het van belang te melden dat de 
farmacogenomics de beloften nog moet gaan waarmaken. Naast farmacogenomics 
wordt ook kort ingegaan op de mogelijkheid medicijnen te produceren die beter 
zijn afgestemd op kleinere groepen mensen.
6.1 Techniek
De verwerking van medicijnen kent vier fasen. Na inname komt het medicijn 
in de bloedbaan terecht (absorptie). Daar wordt het medicijn naar de juiste plek 
gebracht (distributie). Vervolgens veranderen de structuur en eigenschappen van 
het medicijn (metabolisme). Tot slot worden de restanten van het medicijn via 
de nieren en lever uitgescheiden.143 Genetische variaties bij mensen kunnen al deze 
processen beïnvloeden.
Door de miljoenen genetische letters waarin mensen verschillen, te bestude-
ren, verkrijgen wetenschappers beter inzicht in de waarneembare ofwel fenoty-
pische verschillen tussen mensen, bijvoorbeeld in de mate waarin ze vatbaar zijn 
voor bepaalde ziektes of waarin ze zullen reageren op behandelingen. Personalized	
medicine maakt gebruik van inzichten in deze processen om medicijnen beter op 
een persoon te doen aansluiten. Zo kan de dosisstelling worden aangepast als uit 
de genetische opmaak van een patiënt blijkt dat hij een medicijn zeer snel of juist 





traag afbreekt. Het meten van de concentratie leverenzymen kan al een indicatie 
geven van hoe goed en snel een geneesmiddel werkt. Tevens biedt personalized	
medicine de mogelijkheid geneesmiddelen te ontwikkelen voor doelgroepen met 
bepaalde genetische kenmerken (zie Figuur 2). Zo zijn er nog meer voorbeelden 
van personalized	medicine, waarvan er verderop in dit hoofdstuk een aantal wordt 
besproken.





Personalized	medicine is niet revolutionair. Artsen proberen al langer behandelin-
gen voor te schrijven die zoveel mogelijk zijn toegespitst op de patiënt, bijvoor-
beeld door aan patiënten te vragen of ze overgevoelig zijn voor bepaalde genees-
middelen. Dit proces van individualisering komt door genetisch onderzoek in 
een stroomversnelling. De drijvende krachten achter deze stroomversnelling zijn 
de toenemende kennis van het genoom en van eiwitten144 en het steeds goedko-
per worden van het sequencen van genomen (het aflezen van de letters van het 
DNA). Uiteindelijk zal het wellicht zo zijn dat moleculaire informatie van een 
patiënt gecombineerd kan worden met zijn of haar medische informatie en fami-
liegeschiedenis. Dat er rekening gehouden kan worden met informatie van het 
genoom is het kenmerkende verschil van personalized	medicine met de traditionele 
geneeskunde.
144 Met name proteomics is in dit opzicht veelbelovend. Het genoom (DNA) is namelijk 

































In dit hoofdstuk worden drie vakgebieden binnen de medische wetenschap 
besproken waar veel wordt verwacht van personalized	medicine: farmacogenomics 
(personalisering van voorschriften), personalisering van medicijnen en oncologie. 
Met name oncologie en farmacogenomics vertonen in deze context overlap. Des-
alniettemin worden ontwikkelingen in de oncologie apart beschreven omdat zich 
daar veel concrete voorbeelden en toepassingen voordoen. Kanker is een van de 
twee belangrijkste doodsoorzaken en het wordt steeds duidelijker dat het vaak een 
genetische component heeft.
6.1.1	Personalisering	van	voorschriften
Mensen reageren verschillend op geneesmiddelen. Het lichaam van de ene per-
soon breekt medicijnen te snel af, terwijl dat proces bij een ander weer te traag 
gaat. Sommigen ervaren ernstige bijwerkingen bij een medicijn, waar anderen 
geen last van hebben. Een deel van die ongunstige reacties wordt veroorzaakt 
door genetische variaties. Momenteel behandelen artsen patiënten met therapieën 
die gemiddeld effectief zijn. Welke behandeling een arts adviseert hangt mede af 
van de aandoening en de gemiddelde resultaten van die behandeling bij groepen 
andere patiënten. Verder neemt de arts de medische geschiedenis van de patiënt in 
ogenschouw. De behandeling slechts baseren op een gemiddeld statistisch effect 
zorgt echter voor onnauwkeurigheid. Een deel van die onnauwkeurigheid wordt 
weggenomen als het genetische profiel van de patiënt een grotere rol gaat spelen 
bij het voorschrijven van een behandeling.
Wetenschappers nemen geen genoegen meer met het feit dat een medicijn 
alleen gemiddeld in een grote groep positief werkt. Ze willen steeds beter weten 
hoe veranderingen in cellen en het fenotype (de waarneembare kenmerken van 
een organisme) tot stand komen. Alleen factoren als drankgebruik, sportgedrag, 
stress, leeftijd, geslacht et cetera geven daarvoor onvoldoende informatie. Sinds 
kort wordt meer onderzoek gedaan naar het effect van genetische factoren. Waar-
om reageert iemand bij wie een van de drie miljard genetische letters geen T maar 
bijvoorbeeld een G is goed op cholesterolmedicijnen en een ander niet? Dankzij 
de toegenomen kennis van de relaties tussen ziektes en genetica kunnen dergelijke 
vragen steeds beter beantwoord worden. Dit wordt gedaan op basis van informatie 
over iemands eiwitten, genen (gensequentie) of stofwisseling. Met persoonlijke 
geneeskunde worden behandelingen meer op het individu toegespitst op een ma-
nier die tien jaar geleden nog ondenkbaar was.
Zoals gezegd hebben sommige mensen genetische variaties waardoor ze 
medicijnen sneller of langzamer afbreken. Diverse medicijnen worden bijvoor-
beeld afgebroken door een verzameling leverenzymen genaamd cytochroom 
P450-enzymen. Twee genen, CYP2C19 en CYP2D, coderen voor eiwitten die 
bij een kwart van alle voorgeschreven medicijnen beïnvloeden hoe snel ze wor-
den afgebroken. Variaties in deze genen zorgen ervoor dat patiënten gevaarlijk 




tot orgaan falen, waarbij de lever en de nieren als eerste ernstige schade oplopen. 
Mensen met deze genetische variaties moeten lagere doses krijgen van bijvoor-
beeld bepaalde bloedverdunners145 of een anti-schimmelmiddel.
Bij de behandeling van een hoog cholesterolgehalte met een cholesterolverla-
gend middel (statines) kan een genetisch profiel uitwijzen of patiënten kans lopen 
op een chronisch vermoeidheidssyndroom (neuro-myopathie).
Daarnaast worden voorspelmodellen ontwikkeld die mede gebaseerd zijn op 
genetische informatie van de individuele patiënt. Met een dergelijk model kan het 
ziekteverloop en de werking van een medicijn beter worden ingeschat, bijvoor-
beeld voor patiënten met reumatoïde artritis.146
Een ander voorbeeld van personalized	medicine komt van medicijnenfabrikant 
Roche. Dit bedrijf bracht als eerste een DNA-chip op de markt die variaties in 
genen die coderen voor leverenzymen meet. De informatie over leverenzymen die 
via de chip wordt verkregen, kan voorspellen hoe iemand zal reageren op bepaalde 
medicijnen.147
6.1.2	Personalisering	van	medicijnen
Zoals gezegd heeft de patiënt niet alleen baat bij personalized	medicine doordat 
de arts nauwkeuriger kan voorschrijven, ook de ontwikkeling van nieuwe medi-
cijnen kan een nieuwe impuls krijgen. Volgens de traditionele werkwijze worden 
medicijnen toegelaten op de markt als statistisch is aangetoond dat ze werken, 
zonder dat altijd een precies duidelijk is waarom ze werken.148 Heeft een middel 
zeer ernstige bijwerkingen bij een groep patiënten, dan wordt het niet toegelaten 
op de markt, ook al is het middel voor een andere groep patiënten wel effectief. 
145 Een bekend voorbeeld is de bloedverdunner warfarine, een van de meest voorgeschre-
ven medicijnen ter wereld. Variatie in twee genen (CYP2C9 en VKORC1) bepaalt 
hoe mensen reageren op het medicijn en hoeveel ze van het middel nodig hebben. 
Het doseren van bloedverdunners is lastig omdat het risico op trombose afgewogen 
moet worden tegen de kans op medicijngeïnduceerde interne bloedingen. Het geven 
van een bloedverdunner verkleint namelijk de kans op ongewenste bloedpropjes en 
-stolling, maar maakt de kans op bloedingen groter. Met personalized medicine kan 
aan de hand van genetische informatie van te voren nauwkeurig worden bepaald 
welke dosis een patiënt het best toegediend kan krijgen.
146 95% van de patiënten met reumatoïde artritis wordt in eerste instantie behandeld 
met het geneesmiddel methotrexaat. Deze monotherapie (zonder gebruik van 
andere geneesmiddelen) is bij maar liefst 66% van de patiënten niet effectief. Met 
een voorspelmodel dat zich ook baseert op genetische informatie van de patiënt 
kunnen in de toekomst wellicht het ziekteverloop en de werking van het medi-
cijn beter worden ingeschat. Medicatie kan dan beter op de individuele patiënt en 
het ziekteverloop worden afgestemd. Personalized	medicine	in	RA, www.lumc.nl/
con/2096/82547/81117041655221.
147 K. de Rijck, De	mooie	beloften	van	de	biotechnologie, Leuven, 2006, pp. 58-59.
148 Zo gaat de Amerikaanse FDA te werk, in Nederland wordt dit gedaan door het col-




Een bekend voorbeeld daarvan is EPO (een hormoon dat de aanmaak van rode 
bloedcellen stimuleert). Dit middel werkt goed bij de meeste kankerpatiënten, 
maar voor een beperkte groep heeft het nadelige gevolgen. Het resultaat is dat 
EPO niet meer wordt voorgeschreven voor kankerpatiënten. Ondanks deze werk-
wijze is het vaak onvermijdelijk dat geneesmiddelen die wel op de markt worden 
toegelaten toch ernstige bijwerkingen hebben bij een zeer select aantal mensen. 
Klinische trials die de werkzaamheid en veiligheid van een nieuw medicijn bewij-
zen zijn namelijk vaak te klein om zeldzame bijwerkingen op te sporen. Dit is de 
traditionele werkwijze in de farmaceutische industrie.
Onder meer door de onnauwkeurigheid hiervan en de steeds strenger worden-
de veiligheidseisen nadert deze traditionele werkwijze zijn einde. De ontwikkeling 
van werkelijk nieuwe medicijnen stagneert. Dit geldt ook voor nieuwe biotech-
nologische medicijnen.149 Het voordeel van personalized	medicine is dat medicijnen 
die zeer ernstige bijwerkingen hebben voor bepaalde (sub)groepen patiënten niet 
van de markt gehaald hoeven worden, mits de oorzaak een genetische is. Met 
personalized	medicine kan immers beter worden aangegeven welke patiënten wel 
en welke geen baat hebben bij een geneesmiddel. Personalized	medicine belooft 
de ontwikkeling van medicijnen een nieuwe impuls te geven. Dat is goed nieuws 
voor de farmaceutische industrie, maar vooral voor patiënten.
Tevens zal personalized	medicine de ontwikkeling van nieuwe medicijnen ten 
goede komen doordat klinische trials efficiënter verlopen. Door het nauwkeuri-
ger voorschrijven van medicijnen zal de totale behandeling van patiënten verkort 
kunnen worden, doordat sneller duidelijk is welke medicijnen wel of niet geschikt 
zijn voor een patiënt. Deze ontwikkelingen zijn prettig voor patiënten en econo-
misch voordelig. Personalized	medicine zal echter niet leiden tot de ontwikkeling 
van geneesmiddelen voor ieder individu. Aparte geneesmiddelen voor ieder indi-
vidu zijn niet rendabel voor farmaceutische bedrijven.
Zoals gezegd worden medicijnen van de markt gehaald als blijkt dat ze onver-
wachte bijwerkingen hebben of als de voorspelde bijwerkingen zich vaker voor-
doen dan verwacht. In de Verenigde Staten zijn bijwerkingen van geneesmiddelen 
de vierde tot zesde doodsoorzaak.150 Weliswaar minder ingrijpend, maar desal-
niettemin van belang is dat bijwerkingen ook economische kosten met zich mee-
brengen. Dankzij personalized	medicine kunnen deze humane en financiële kosten 
verminderd worden, doordat van te voren nauwkeuriger kan worden getest op 
bijwerkingen bij (sub)groepen van patiënten.
149 Het aantal nieuwe medicijnen begon na langdurige stijging halverwege de jaren 
negentig te dalen. Tussen 1986 en 2004 leverden slechts zestien nieuwe biotechno-
logische medicijnen meer dan minimale verbetering op ten opzichte van bestaande 
medicijnen. P. Nightingale en P. Martin, ‘The myth of the biotech revolution’, Trends	
in	biotechnology, 22, 11, november 2004, pp. 564-569.
150 A. Pirazzoli, en G. Recchia, ‘Pharmacogenetics and pharmacogenomics: are they still 





Oncologie is het medisch specialisme dat zich bezighoudt met de studie naar en 
behandeling van deze ziekte. Wat onder deze noemer wordt besproken vertoont 
veel overlap met farmacogenomics en het personaliseren van medicijnen. Desal-
niettemin wordt onder een aparte kop aandacht besteed aan oncologie omdat er 
veel concrete voorbeelden te vinden zijn van toepassingen, het vakgebied hard in 
ontwikkeling is en steeds meer duidelijk wordt dat kankersoorten een genetische 
component hebben.
Het antwoord op de vraag of geneesmiddelen wel of niet aanslaan, nare bij-
werkingen hebben en in welke doses ze het best voorgeschreven kunnen worden, 
hangt vaak af van de genen van een individu. Daarom spelen genetische profielen 
in toenemende mate een rol bij het bepalen van de behandeling, ook bij kanker. 
Kanker is doodsoorzaak nummer één en wordt meestal tijdens het leven veroor-
zaakt door beschadigingen van het DNA. De groep erfelijke kankers vormt maar 
een relatief klein deel van alle kankers. 
Sommige mensen zijn extra gevoelig voor chemotherapie. Dit kan genetisch 
bepaald zijn. Mensen die dragers zijn van een kRAS-gen in de tumor zijn onge-
voelig voor twee middelen tegen dikke darmkanker, Erbitux en Vectibix. Voor 
deze middelen geldt bovendien dat ze alleen werken bij patiënten bij wie het EG-
FR-eiwit151 is geactiveerd (tot expressie is gebracht). Daarnaast worden bepaalde 
therapieën voor borst-, long- of dikke darmkanker tegenwoordig alleen nog gege-
ven na meting van bepaalde eiwitten (erbB2- en EGFR-eiwitten). Met die meting 
wordt namelijk bepaald of de therapie überhaupt zal aanslaan.
Personalized	 medicine kent veel interessante voordelen, zoals hierboven be-
schreven. Het nut van het personaliseren van medicijnen houdt echter verband 
met haar grenzen. Een bekend voorbeeld van een van die grenzen is een medicijn 
tegen uitgezaaide borstkanker (Herceptin®; Trastuzumab). Het middel werkt al-
leen als de tumor teveel van een bepaald eiwit (het HER-2-eiwit) aanmaakt. Dit 
is bij ongeveer een kwart van de patiënten het geval. De andere driekwart van de 
borstkankertumoren reageert niet of niet goed op het middel. Het antilichaam is 
erg duur waardoor er een extra belang ontstaat om het alleen te geven als het nut 
heeft. Een ander voorbeeld is het middel imatinib Gleevec® tegen leukemie. Het 
werkt goed tegen leukemie, maar het helpt alleen bij mensen met een bepaalde 
vorm van de aandoening.152
6.2 Liberale visie
Medicijnen dragen bij aan een gezonder en langer leven. De gemiddelde levens-
verwachting is de afgelopen decennia sterk toegenomen in Nederland. Vergeleken 
met de jaren zestig van de twintigste eeuw is de levensverwachting bij geboorte 
151 EGFR staat voor epithal growth factor receptor.




van zowel mannen als vrouwen tegenwoordig ongeveer zes jaar langer.153 Een vrij 
groot deel van die toename is te danken aan medicijnen. Denk daarbij bijvoor-
beeld aan de medicijnen die het leven van mensen met astma, diabetes of hart-
falen fors weten te verlengen, omdat het met die medicijnen ‘slechts’ chronische 
aandoeningen worden. Door bij het ontwikkelen en voorschrijven van medicijnen 
rekening te houden met informatie over ons genoom hopen wetenschappers en 
artsen onze gezondheid en onze levensverwachting verder te verbeteren.
Personalized	medicine stuit vanuit liberaal perspectief op minder ernstige ethi-
sche problemen dan de overige biotechnologische ontwikkelingen die in dit ge-
schrift onder de loep worden genomen. De ethische vraagstukken worden hier-
onder behandeld. Waarbij met name de privacyvraagstukken voor liberalen van 
belang zijn. Deze vraagstukken zullen dan ook het meest uitvoerig worden be-
sproken.
6.2.1	Privacy
Personalized	medicine zal pas flinke stappen voorwaarts maken als er informatie 
van veel humane genomen beschikbaar is voor onderzoek. Het beschikbaar krij-
gen van genetische informatie roept vragen op over privacy en instemming. Pri-
vacyvraagstukken spelen hierbij alleen als de genetische informatie te herleiden is 
naar de persoon bij wie het vandaan komt. Welke genetische informatie mag door 
wie en waarvoor gebruikt worden? En hoe wordt de informatie beveiligd?
Indien informatie is geanonimiseerd is instemming van de patiënt niet nodig 
om de informatie te gebruiken in onderzoeken. Maar slechts voor weinig medische 
onderzoeken geldt dat geanonimiseerde (farmaco)genetische informatie waarde-
vol is.154 Bij verreweg de meeste medische onderzoeken is het echter noodzakelijk 
de informatie te kunnen herleiden tot de persoon van wie ze afkomstig is. Persona-
lized	medicine kan namelijk alleen op het best beschikbare bewijs gebaseerd zijn als 
de betrokkenen bereid zijn hun gegevens ter beschikking te stellen. Tevens moet 
kunnen worden achterhaald van wie de genetische informatie afkomstig is, om 
toestemming te kunnen vragen de informatie te gebruiken voor nieuwe vormen 
van onderzoek. Is de benodigde genetische informatie niet herleidbaar, dan wordt 
daarmee de voortgang van het medisch onderzoek belemmerd. Hier zijn twee 
belangen in het geding die elkaar in dit geval bijten: privacy en de voortgang van 
medisch-wetenschappelijk onderzoek. De oplossing voor dit dilemma is reeds be-
sproken in hoofdstuk drie. Hier wordt volstaan met kort te vermelden dat indien 
er sprake is van common	consent	door de patiënt en de genetische gegevens niet 
eenvoudig herleidbaar zijn tot de persoon, de privacy voldoende is gewaarborgd.
153 J. Garssen, ‘De toekomst van onze levensverwachting’, in: Centraal Bureau voor de 
Statistiek,	Bevolkingstrends.	Statistisch	kwartaalblad	over	de	demografie	van	Nederland, 
Heerlen en Voorburg, 28 september 2005, p. 28.





Farmacogenetische informatie kan ook gewilde informatie zijn voor verzeke-
raars. Zij kunnen op basis daarvan hun premies en vergoedingen aanpassen. Net 
als in het hoofdstuk over gebruik en misbruik van genetische informatie geldt hier 
dat informatieongelijkheid tussen de verzekeraar en klant zoveel mogelijk verme-
den moet worden als het duurdere behandelingen betreft. Gebeurt dat niet dan 
worden verzekeraars op kosten gejaagd die zij niet kunnen dragen. Bij cliënten 
die zich boven een bepaald bedrag willen verzekeren hebben verzekeraars dus het 
recht om relevante genetische informatie van de cliënt te vragen. Door de grens te 
leggen boven een bepaald bedrag, zoals nu het geval is, waartegen de cliënt zich wil 
verzekeren wordt voorkomen dat verzekeraars op basis van genetische informatie 
van hun cliënten hun aanbod dermate gaan differentiëren dat het voor mensen 
met ernstige aandoeningen feitelijk onmogelijk wordt zich te verzekeren.
Tevens zou een farmacogenetische test als voorwaarde kunnen dienen voor 
een patiënt om een medicijn te krijgen. Op deze manier is te achterhalen of het 
medicijn wel of niet zal aanslaan bij de patiënt. Ook hier geldt dat het bij dure 
medicijnen wenselijk is een farmacogenetische test te laten doen. Het is immers 
wenselijk te voorkomen dat dure behandelingen worden verstrekt aan patiënten 
die er geen baat bij hebben of waar nut amper opweegt tegen de kosten.155 Zou dat 
teveel gebeuren dan zou de zorg mogelijk onbetaalbaar worden.
6.2.2	Orphan	diseases
Patiënten met op het oog dezelfde ziekte kunnen toch ziek zijn geworden door 
variaties in verschillende genen. Dit wil zeggen dat ze elk baat zouden hebben bij 
een ander medicijn. Personalized	medicine kan dan ook leiden tot verdere markt-
differentiatie: er komen meer medicijnen op de markt en de afzonderlijke medicij-
nen zijn bestemd voor kleinere doelgroepen. Personalized	medicine kan bijdragen 
aan een effectievere bestrijding van aandoeningen doordat duidelijk is welk type 
patiënt wel of geen baat heeft bij bepaalde medicijnen. Daartegenover staat dat 
farmaceutische bedrijven door de bijbehorende marktdifferentiatie minder prik-
kels hebben om medicijnen te ontwikkelen als die slechts kleine groepen patiën-
ten ten goede komen. Deze bedrijven kunnen zich erg eenzijdig gaan richten op 
veelvoorkomende ziektes ten koste van andere. Dit kan leiden tot gezondheidson-
gelijkheid. Dit kan extra gevoelig liggen als het groepen betreft die in zekere zin 
al achtergesteld zijn. Deze trend wordt nog eens versterkt als een patent op een 
nog te ontwikkelen medicijn niet mogelijk is. Dan is het goed denkbaar dat het 
medicijn onvoldoende opbrengt om de kosten voor ontwikkeling te compenseren, 
waardoor bedrijven geen heil zullen zien in het ontwikkelen van het medicijn.
Zoals beschreven in het hoofdstuk over de liberale visie hechten liberalen aan 
marktwerking. Desalniettemin vinden zij dat niet alleen de markt van vraag en 
aanbod moet bepalen welke medicijnen worden ontwikkeld. Geredeneerd vanuit 
155 Een voorbeeld van een dure behandeling is chemotherapie met Plavix. De kosten 




het beginsel van sociale rechtvaardigheid is de ernst van de aandoening namelijk 
ook bepalend voor de wenselijkheid van de ontwikkeling van medicijnen. Ieder 
individu heeft een intrinsieke waardigheid. Die waardigheid staat los van iemands 
aangeboren talenten en gebreken. Immers, niemand heeft zijn of haar aangebo-
ren talenten en gebreken verdiend.156 Om die reden is het wenselijk dat ook voor 
mensen met een ernstige aandoening die niet vaak voorkomt, een medicijn wordt 
gezocht, zodat deze mensen niet aan hun lot worden overgelaten. Dat is sociale 
rechtvaardigheid. Maar zoals reeds is beschreven zal de markt in deze gevallen geen 
oplossing bieden, omdat er voor farmaceutische bedrijven onvoldoende profijt 
valt te behalen.
Niet-rendabele medicijnen tegen weinig voorkomende aandoeningen en het 
onderzoek daarnaar (zogeheten weesmedicijnen bedoeld voor orphan	diseases) of, 
zoals in dit hoofdstuk, tegen weinig voorkomende varianten van aandoeningen 
kunnen, zolang de kosten niet exorbitant zijn, door de overheid (mede)gefinan-
cierd worden. Maar het kan ook in de vorm van een orphan	diseases	verzekering in 
het basiszorgpakket verplicht te stellen. De samenleving als geheel draagt dan zorg 
voor de financiering van het benodigde onderzoek. Deze liberale invulling van 
sociale rechtvaardigheid voorkomt dat mensen al teveel slachtoffer worden van 
de zogenoemde genetische loterij waarop niemand invloed heeft en waar dus ook 
geen sprake is van verdienste of schuld.
6.2.3	Misinformatie	en	onbegrip
In 2005 ontspon zich een discussie over de eerste ‘rassenpil’ Bidil®. Het is een 
medicijn tegen hartfalen dat over het algemeen goed werkt bij mensen met een 
donkere huidskleur. Het standaardmiddel tegen hartfalen, enalapril®, werkt bij 
deze groep over het algemeen minder goed. Bij blanke mensen werkt enalapril® 
juist wel en is Bidil® zelfs schadelijk.157 Bidil® werd geen commercieel succes, mo-
gelijk als gevolg van het tumult dat ontstond over het vermeende racisme. Dit 
mag opmerkelijk genoemd worden gezien het feit dat al lange tijd bekend is dat 
diverse genetische variaties vaker voorkomen bij bepaalde etnische groepen dan 
bij andere. Hoe goed medicijnen worden afgebroken verschilt bijvoorbeeld tussen 
blanke Europeanen, Japanners en Sefardische joden. Dit is bijvoorbeeld vergelijk-
baar met West-Afrikanen die lactose in melk slecht verteren of Aziaten die alcohol 
slecht afbreken. Een gevolg van een toename in dergelijke kennis kan zijn dat voor 
156 Met name Ronald Dworkin legt hier sterk de nadruk op. In theorie is zijn redenering 
een mooie. In de praktijk echter zou het leiden tot een mate van overheidsingrijpen 
die voor grote problemen zal zorgen en onverenigbaar is met de liberale beginselen.
157 Dit wil overigens niet direct zeggen dat het verschil in werking van de pil (volledig) 
valt te verklaren aan de hand van genetische verschillen tussen etnische groepen. 
Mensen met een donkere huidskleur delen veelal meer dan alleen genetische ken-
merken. Daarbij komt dat de onderlinge genetische verschillen van mensen met een 





bepaalde bevolkingsgroepen (met name kapitaalkrachtige) wel onderzoek wordt 
gedaan naar medicijnen, maar niet voor andere bevolkingsgroepen. Hoe zorgelijk 
is deze ontwikkeling?
Heeft het zin geneesmiddelen te geven aan patiënten voor wie het middel niet 
baat, maar die het wel willen gebruiken? Als een bepaalde groep patiënten geen 
baat heeft bij een middel, dan heeft het geen zin het middel toch aan die groep te 
geven, ongeacht of deze groep wordt gekenmerkt door een bepaalde variant van 
de ziekte, geslacht, huidskleur of wat dies meer zij. De liberaal stelt namelijk geen 
groepen, maar het individu centraal. Het is in beginsel zelfs wenselijk bij de resul-
taten van onderzoek naar de werking van medicijnen onderscheid te maken tus-
sen zoveel mogelijk van dergelijke kenmerken, zodat het medicijn effectiever kan 
worden ingezet. Het verdient wel aanbeveling om vervolgens goed te bestuderen 
wat de werkelijke oorzaak is van het verschil in reactie op het medicijn; dat er een 
oorzakelijk verband zou bestaan tussen een donkere huidskleur en het wel of niet 
aanslaan van het medicijn is niet plausibel. Immers is de huid niet of nauwelijks 
van invloed op de werking van verreweg de meeste medicijnen.158 Zodra nauw-
keuriger kan worden aangegeven welke (genetische) verschillen zorgen voor het 
beter of minder goed verwerken van een medicijn, kan blijken dat ook bepaalde 
donkere patiënten baat hebben bij het middel en dat bepaalde blanke patiënten 
er geen baat bij hebben. Maar in eerste instantie zijn dergelijke onderzoeken een 
taak voor de wetenschap of farmacie. De overheid bemoeit zich er alleen mee voor 
zover het gaat over de financiering van wetenschappelijk onderzoek of het tegen 
een relatief kleine investering ontwikkelen van niet-rendabele medicijnen tegen 
ernstige orphan	diseases	of groepen die in ernstige mate worden achtergesteld bij 
onderzoek naar medicijnen.
Een andere zorg is discriminatie bij onderzoek. Daaronder wordt verstaan 
dat met name onderzoek wordt gedaan naar aandoeningen en medicijnen voor 
meerderheden of grote homogene groepen. Mensen die een kleine groep vormen, 
zijn immers geen interessante doelgroep voor farmaceuten voor wie winst een 
belangrijke drijfveer is. Het voorstel hiervoor is dergelijke aandoeningen, mits 
het ernstige aandoeningen zijn, te laten vallen onder hetzelfde beleid als orphan	
diseases; via de basiszorg wordt dan budget voor onderzoek beschikbaar gesteld.
Burgers en patiënten voorzien van accurate informatie is in eerste instantie 
een taak van de belanghebbenden. Indien die zich echter onvoldoende hebben 
verenigd of hebben kunnen verenigen, dan kan de overheid die rol overnemen. 
Vanuit de beginselen van individuele vrijheid en verantwoordelijkheid, en met 
het vertrouwen in het individu als uitgangspunt, liggen hier weinig taken voor de 
staat. Dit is reeds besproken in het hoofdstuk over pgd. Daar luidde de conclusie 
158 Mogelijk komt het doordat mensen met een Afrikaanse achtergrond over het 
algemeen meer stikstofmonoxide (een intercellulaire signaalstof ) in het zenuwstelsel 
hebben. Bidil is een stikstofmonoxide enhancer. Bij mensen met een niet-Afrikaanse 
achtergrond en bijvoorbeeld een blanke huidskleur die meer stikstofmonoxide aan-




dat de overheid dient te zorgen voor juridische structuren voor de open samen-
leving, zodat mensen toegang hebben tot informatie en het zelf kunnen versprei-
den. Verder dient ze zich te beperken tot informatieverschaffing aan mensen die 
anders niet worden bereikt. Pas als er sprake is van (fysieke) dwang, bedreigingen 
en geweld kan de overheid extra maatregelen nemen, zoals het uitbreiden van het 
voorlichtingsbeleid naar andere groepen.
6.2.4	Eenzijdig	onderzoek
Het basale en klinische onderzoek kan ook implicaties ondervinden van de trend 
naar personalized	medicine. Zo zou het risico bestaan dat farmaceuten zich te een-
zijdig gaan richten op genetische oorzaken van aandoeningen en minder op ande-
re factoren, zoals omgevingsinvloeden.159 Het is niet ondenkbaar dat een dergelijke 
situatie zich (tijdelijk) voordoet. Onderzoekers en hun financiers zijn immers ook 
maar mensen en mensen hebben vaak de neiging trends te volgen. Dit betekent 
echter niet dat liberalen moeten pleiten voor meer overheidsbemoeienis met het 
wetenschappelijk onderzoek. De overheid heeft zich zo min mogelijk te mengen 
in het spontane en creatieve proces van wetenschappelijk onderzoek. Zij is immers 
nog minder dan de wetenschappers in staat om van te voren aan te geven welke 
onderzoeksuitkomsten nagestreefd moeten worden en waar ze te vinden zijn. Een 
mogelijke uitzondering kan zijn als het gaat om ernstige aandoeningen waarvan 
met grote zekerheid kan worden gezegd dat er een medicijn tegen ontwikkeld kan 
worden. Wanneer ingrijpen nodig is kan beoordeeld worden door een onafhanke-
lijke groep experts, zoals dat momenteel gebeurt door de Gezondheidsraad.
6.2.5	Werkdruk
De diversiteit aan medicijnen zal toenemen door personalized	medicine. Tevens zal 
de vraag naar (farmaco)genetische tests en artsenbezoek waarschijnlijk toenemen 
en zal de patiënt meer uitleg nodig hebben bij de medicijnvoorschriften om au-
tonoom beslissingen te kunnen blijven nemen. De extra werkdruk die de arts (en 
ander zorgpersoneel) ervaart als gevolg van farmacogenomics zal ten koste gaan 
overige gezondheidszorg die hij verleent. Zorgpersoneel zal dus meer tijd moeten 
steken in onderzoek en studie, maar ook in de patiënt. Deze ontwikkelingen zijn 
van belang, zeker in tijden van personeelstekort en vergrijzing. Het betreft hier 
echter vragen die slechts zijdelings met ethiek van doen hebben en die aanzienlijk 
verder rijken dan de humane biotechnologie. Om de gestelde vragen goed te be-
antwoorden is verder onderzoek nodig.
6.3 Conclusies en aanbevelingen
In dit hoofdstuk zijn de ontwikkelingen omtrent personalized	medicine aan bod 
gekomen. De nadruk lag daarbij op de farmacogenetica. Ethische dilemma’s die 
159 Voor dit dilemma wordt onder andere gewaarschuwd door het wetenschappelijk 




voortvloeien uit de ontwikkelingen op dit terrein zijn uitvoerig besproken. Bij het 
oplossen van die ethische dilemma’s is het liberale gehalte gegarandeerd door uit te 
gaan van de in hoofdstuk twee besproken criteria (wenselijke rol overheid, nadruk 
op beginselethiek, negatieve vrijheid en individuele vrijheid, en sociale rechtvaar-
digheid). Hieronder worden de aanbevelingen besproken die voortvloeien uit de 
gegeven oplossingen.
Privacy
De overwegingen met betrekking tot privacy zijn al uitvoerig besproken in hoofd-
stuk drie. Net zoals in dat hoofdstuk is aanbevolen dat verzekeraars niet om gene-
tische gegevens mogen vragen, tenzij het gaat om hoge bedragen, geldt dat ook bij 
farmacogenetische informatie. Een nuanceverschil is dat naar farmacogenetische 
informatie gevraagd mag worden bij de aanschaf van dure medicijnen.
Orphan	diseases
Personalized	medicine zal wellicht leiden tot verdere marktdifferentiatie, aangezien 
bij nieuwe medicijnen bij voorbaat duidelijk zal zijn voor wie ze wel of niet ge-
schikt zijn. De situatie is dan redelijk vergelijkbaar met wat zich voordoet bij or-
phan	diseases. Daar is namelijk ook sprake van kleine groepen mensen die voor de 
farmaceutische industrie om economische redenen onvoldoende interessant zijn. 
Daarom kan de overheid bijspringen bij de financiering van het onderzoek naar 
aandoeningen die relatief veel voorkomen bij zogenoemde achtergestelde groepen 
of kunnen deze aandoeningen, evenals het voorstel bij orphan	diseases, in het ba-
siszorgpakket worden opgenomen. Een bepaald percentage van de inkomsten uit 
basiszorgpakket kan dan besteed worden aan onderzoek naar deze aandoeningen.
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VII Conclusies en aanbevelingen
Ontwikkelingen op het gebied van preventieve geneeskunde, pre-implantatie ge-
netische diagnostiek, gentherapie en personalized	medicine	zullen de komende tien 
tot vijftien jaar steeds meer op de voorgrond treden. Andere politieke stromingen 
hebben al antwoorden geformuleerd op de ethische kwesties. Voor liberalen is 
het tijd met een actueel en goed onderbouwd antwoord te komen op ethische 
vragen bij ontwikkelingen in de medische biotechnologie. De vraagstelling van 
dit onderzoek luidt derhalve: wat is een liberale visie op politiek relevante ethische 
vragen die voortvloeien uit de toenemende genetische informatie en belangrijke 
ontwikkelingen in de medische biotechnologie?
7.1 Ethiek
Om tot een antwoord op deze vraag te komen is het van belang een vijftal criteria 
te hanteren dat dient als uitgangspunten bij de behandeling van de ethische di-
lemma’s. Het eerste criterium is dat de politiek een (wenselijke) rol moet kunnen 
spelen bij het betreffende probleem. Zoals hierboven besproken vinden liberalen 
dat ethische overwegingen doorgaans aan het individu moeten worden overge-
laten. Het is dus in veel gevallen maar de vraag of de staat een rol zou moeten 
spelen. Het tweede criterium is dat liberale politici zich bij de besproken kwesties 
op een beginselethiek beroepen. Pas zodra blijkt dat al te rigide vasthouden aan li-
berale principes zeer ernstige (maatschappelijke of andere) gevolgen heeft die niet 
op andere wijze zijn te bestrijden, kan het verstandig zijn iets van die principes toe 
te geven en een gevolgenethiek te hanteren. 
Het derde criterium luidt dat liberale politici in hun overwegingen voldoende 
rekening moeten houden met de individuele vrijheid van burgers (inclusief hun 
verantwoordelijkheid en verdraagzaamheid). Dat is immers het belangrijkste be-
ginsel voor liberalen. De belangrijkste begrenzing daarbij is het schadebeginsel. 
Het vierde criterium is dat daarbij voldoende nadruk wordt gelegd op de negatieve 
vrijheid (van belemmeringen) en niet zo zeer op de positieve vrijheid (om de ei-
gen potentie te kunnen actualiseren). Deze laatste vorm van vrijheid kent te veel 
gevaren (veel overheidsingrijpen, onduidelijke toepassing). Ten slotte, dient de 
sociale rechtvaardigheid, zoals hierboven besproken, tot haar recht te komen. Dit 
kan met name gebeuren door een bestaansminimum te garanderen en bijvoor-
beeld mensen met handicaps te helpen die te compenseren of, indien mogelijk, 
overwinnen.
7.2 Preventieve geneeskunde
In het hoofdstuk over preventieve geneeskunde zijn de belangrijkste ontwikkelin-
gen op dat gebied besproken. Het wordt steeds eenvoudiger om te zien welke aan-
doeningen iemand (mogelijk) zal krijgen. Deze ontwikkeling is mogelijk doordat 




Daarmee kunnen genetische variaties worden ontdekt die de kans op aandoenin-
gen vergroten. Hoe eerder die variaties worden ontdekt, des te groter de kans dat 
de patiënt vroegtijdig behandeld kan worden, waardoor gezondheidsproblemen 
kunnen worden voorkomen of beperkt. Ondanks deze mooie beloften stuit het 
vakgebied op een aantal ethische dilemma’s, waarvan met name die over instem-
ming en autonomie relevant zijn.
Enkele besproken belanghebbenden zijn werkgevers, de overheid, familieleden 
of andere burgers. Relevant is met name dat wettelijk vaststaat dat het de overheid 
verboden is achter genetische informatie in bijvoorbeeld biobanken aan te gaan en 
om genetische informatie van burgers op te slaan.160 Uit de huidige wetssystema-
tiek volgt reeds dat de overheid het vertrouwelijke karakter van biobanken moet 
respecteren. De gegevens mogen alleen gebruikt worden voor het doel waarmee 
ze zijn verzameld. Uitzonderingen zijn mogelijk als de donor daarvoor vrijwillig 
toestemming heeft gegeven of als er sprake is van een botsing van grondrechten, 
bijvoorbeeld als het kind kennis wil vergaren omtrent de eigen afstamming.
Aanbevelingen
• De huidige vorm van informed	consent kan voor veel mensen betekenen dat zij 
vaak in beslag worden genomen door relatief onbelangrijke keuzes (toestem-
ming geven voor gebruik van lichaamsmateriaal voor onderzoek dat erg lijkt 
op onderzoek waar ze al toestemming voor hebben gegeven), waardoor de 
echt wezenlijke keuzes minder aandacht krijgen. Dit kan zover gaan dat som-
mige mensen uiteindelijk zullen besluiten hun gegevens helemaal niet meer 
beschikbaar te stellen voor onderzoek. Bij het geven van instemming voor het 
gebruik van zijn lichaamsmateriaal of genetische informatie voor onderzoek 
is het wenselijk dat de donor of patiënt in plaats van alleen informed consent 
ook ruimte heeft om common consent te geven. Dit geldt zowel voor diag-
nostisch – als een aantal jaar later nieuwe mutaties worden ontdekt, mag ook 
daarop getest worden – als voor wetenschappelijk onderzoek – in de weten-
schap is namelijk minder scherp te definiëren waarnaar gezocht wordt. Het 
geven van instemming impliceert ook positie innemen over welke informatie 
iemand wel of niet wil hebben. De meeste mensen willen de informatie ‘ge-
woon’ hebben – het is de belangrijkste motivatie om mee te doen aan dergelijk 
onderzoek. Het dient echter wel mogelijk te zijn voor deelnemers om van 
tevoren aan te geven bepaalde informatie niet te willen ontvangen. 
160 Uitzonderingen gelden voor veroordeelden. Zodra iemand is veroordeeld heeft 
diegene zijn recht op privacy en onschendbaarheid van het eigen lichaam gedeeltelijk 
verloren. Van een verdachte kan wel DNA gevraagd worden, maar dat mag pas (lang-
durig) bewaard worden als deze persoon ook is veroordeeld (tenzij het om een licht 





• Om mensen	meer autonomie te geven is zelfbeschikking, en dus zelfeigen-
dom161 van het lichaamsmateriaal, noodzakelijk. Eventuele nadelige gevolgen 
van zelfeigendom (zoals uitbuiting) zijn niet hard gemaakt. Door uit te gaan 
van zelfeigendom kunnen privacybelangen en het zelfbeschikkingsrecht (en 
dus de autonomie) van donoren ook beter worden gegarandeerd.
• Bij organisaties die misbruik kunnen maken van de persoonlijke genetische 
informatie doen zich ook een aantal ethische dilemma’s voor. Dit geldt met 
name voor verzekeringsmaatschappijen. Enerzijds kunnen zij niet zonder een 
bepaalde mate van genetische informatie, omdat anders de informatieonge-
lijkheid te groot wordt tussen de (potentiële) verzekerde en de verzekeraar. 
De gedachte achter een verzekering is het spreiden van risico, maar als de te 
verzekeren partij nauwkeurig weet wat de risico’s zijn die hij loopt, dan is dit 
in het nadeel van de verzekeraar. De kosten worden dan op andere (‘onschul-
dige’) verzekerden of op de verzekeringsmaatschappij afgewend. Dit zou de 
situatie zijn als de verzekeraar geen genetische informatie aan de verzekerde 
mag vragen. Het andere uiterste is dat de verzekeraar iedereen mag verplichten 
al zijn genetische informatie af te staan. Dan ontstaat het risico dat mensen 
die ernstig ziek zullen worden of daar een gerede kans op hebben tegen hun 
wil onverzekerd rondlopen. Welke verzekering wil immers een spreekwoorde-
lijk brandend huis verzekeren? Om deze onwenselijke situaties te voorkomen 
dient het verzekeringsstelsel in ieder geval gestoeld te zijn op drie uitgangs-
punten. De verzekeraars dienen verplicht te zijn iedereen te verzekeren tegen 
basiszorg. Daarnaast dient er voor basiszorg een maximumpremie te zijn. En 
tot slot dienen verzekeraars het recht te hebben het genetisch profiel van de 
patiënt te vragen als die zich voor een hoog bedrag wil verzekeren. Door deze 
uitgangspunten te hanteren wordt voor de juiste balans gezorgd tussen de be-
langen van verzekeraars en die van de cliënten.
• Daarnaast is het van belang dat, rekening houdend met het voorstel dat men-
sen eigenaar zijn van die informatie, genetische informatie niet zomaar wordt 
doorgespeeld. Dit mag alleen als er zeer zwaarwegende belangen in het spel 
zijn, zoals de autonomie van een (toekomstig) kind.
• Tevens is het, redenerend vanuit de liberale beginselen, opmerkelijk dat bij 
onbehandelbare aandoeningen meer gewicht kan worden toegekend aan het 
recht op niet weten van een jonger persoon, dan aan het recht op weten van 
een ouder familielid. Gelet op de waarde van ‘weten’ voor autonomie, verant-
woordelijkheid en kennis zou meer waarde toegekend moeten worden aan het 
recht op weten, ook al gaat dat bijvoorbeeld tegen de wens van het jongere 
familielid in. Het recht op niet weten zou alleen zwaar wegen in geval van on-




behandelbare aandoeningen én indien er geen derden (toekomstige kinderen) 
in het spel zijn.
7.3 Pre-implantatie genetische diagnostiek
De toenemende kennis over humane genen zorgt ervoor dat het mogelijk is via 
pre-implantatie genetische diagnostiek (pre-)embryo’s te selecteren op steeds meer 
aandoeningen. Dit leidt tot een aantal ethische dilemma’s waarvan voor liberalen 
de voornaamste is waarop niet geselecteerd mag worden. 
Om te bepalen of en waarop selectie is toegestaan, dient eerst te worden ge-
keken naar het vraagstuk van de beschermwaardigheid van het embryo. In dit 
geschrift is gekozen uit te gaan van de toenemende beschermwaardigheid van het 
(pre-)embryo. De belangen van de vrouw (een reëel levend individu) dienen in 
beginsel te prevaleren boven de belangen van de bevruchte eicel (die bij pgd zelfs 
nog niet is ingenesteld). Net als bij andere behandelingen dient bij pgd vooropge-
steld te worden dat de behandelingen veilig en betrouwbaar moeten zijn en dat bij 
alle behandelingen waar een (toekomstig) kind in het spel is de arts de belangen 
van het kind verdedigt indien de ouders dat na lijken te laten. Indien aantoonbaar 
tegen de belangen van het kind wordt gehandeld mag van de arts worden ver-
wacht dat hij de behandeling weigert. Tevens staat het de arts altijd vrij om andere 
redenen behandeling te weigeren.
Aanbevelingen
• Volgens de Gezondheidsraad biedt de Embryowet (artikel 26) al ruimte te 
selecteren op geslacht indien daarvoor geen extra pgd-handelingen hoeven 
te worden verricht. Zoals besproken in het hoofdstuk over pgd zijn er geen 
zwaarwegende redenen om belemmeringen op te werpen aan selectie op ge-
slacht. De belangen van de ouders en die van het kind zijn niet met elkaar 
in conflict als het gaat om selectie op niet-ziekmakende eigenschappen. Dit 
geldt ook als het gaat om selectie op geslacht. Het uitgangspunt is dat ouders 
gewetensvol zijn en om hun kinderen zullen geven. Ouders kiezen met liefde 
en respect voor kinderen. Pgd met als reden selectie op geslacht (of andere 
niet-ziekmakende aandoeningen) kan daarom worden toegestaan, ook als het 
niet gaat om het vermijden van geslachtsgebonden aandoeningen. Het is wel 
van belang dat door zorgvuldige en uitgebreide counseling wordt nagegaan of 
de ouders het kind daadwerkelijk om meer dan alleen instrumentele redenen 
wensen. Voorwaarde voor deze wijzigingen (van de Embryowet) is uiteraard 
wel dat dient te blijken dat pgd ook over langere termijn veilig en betrouwbaar 
is.
• Het planningsbesluit ‘Regeling klinisch-genetisch onderzoek en erfelijkheids-
advisering’ verbiedt pgd voor HLA-typering. De belasting voor het nog onge-
boren kind zal echter gering zijn aangezien er ook in dit geval van uit wordt 




Daarnaast zijn de belangen van het aangedane kind zwaarwegend. Ook hier 
geldt dat via counseling dient te worden nagegaan of ouders het kind niet lou-
ter om instrumentele redenen willen. Het planningsbesluit zou dus gewijzigd 
moeten worden zodat pgd voor HLA-typering is toegestaan. Tevens dient te 
worden aangegeven dat eerst binnen de familie moet worden gekeken naar 
mensen met overeenkomend HLA-type en of die als donor voor het kind 
willen dienen. 
7.4 Gentherapie
In het hoofdstuk over gentherapie is gesproken over de ontwikkelingen die zich 
voordoen op dit terrein. Niet alleen de kansen en risico’s van gentherapie zijn be-
sproken, maar ook meer toekomstige toepassingen: enhancement	(geen genezing, 
maar ‘verbetering’) en kiembaangentherapie (waarbij genetische wijzigingen ook 
worden doorgegeven aan het nageslacht). Deze ontwikkelingen brengen ook ethi-
sche vraagstukken met zich mee.
Omdat gentherapie, en zeker kiembaangentherapie, een ingrijpende behande-
ling is die vooralsnog meer risico’s lijkt te kennen dan andere behandelingen, is het 
extra belangrijk te benadrukken dat die risico’s zoveel mogelijk dienen te worden 
uitgesloten. Het erfelijk materiaal wordt veranderd. Dat betekent dat verande-
ringen onomkeerbaar kunnen zijn. In Nederland gelden al strikte voorwaarden 
voordat een vergunning voor gentherapie wordt verleend. Zo mag het onderzoek 
alleen plaatsvinden na een uitgebreide risicoanalyse: de gebruikte vectoren moeten 
onschadelijk zijn, de optimale dosis wordt eerst op proefdieren getest en niemand 
dan alleen de proefpersoon mag met het gewijzigde erfelijke materiaal in contact 
komen. Zeker bij gewijzigd genetisch materiaal dat wordt doorgegeven aan het 
nageslacht (kiembaangentherapie) kan de behandeling onverantwoorde onzeker-
heden met zich mee brengen. Om die reden is het nu verboden veranderingen aan 
te brengen in geslachtscellen. 
Aanbevelingen	
• Zodra gewone (somatische) gentherapie veilig en betrouwbaar is, kan de be-
handeling worden toegestaan voor het behandelen van ernstige aandoeningen. 
• Blijken die therapieën geen ernstige problemen op te roepen dan kan genthe-
rapie ook worden toegepast voor andere medische behandelingen. 
• Als na verloop van tijd ook blijkt dat dit goed gaat, dan kan gentherapie wor-
den ingezet voor niet-medische behandelingen. Deze drie aanbevelingen slui-
ten goed aan bij het idee dat individuen zelfbeschikkingsrecht hebben. Tegen 
enhancement zijn geen zwaarwegende ethische bezwaren, zolang het plaats-
vindt op basis van een informed	consent van het individu. Hierbij dient extra 
scherp te worden gelet op de mate van sociale druk. Het ligt niet in de lijn 




niet-medische redenen onaanvaardbaar hoog zal worden. Mocht dat echter 
wel het geval zijn, dan kan de overheid beperkte maatregelen nemen, zoals 
informatieverschaffing.
• In dit geschrift is het standpunt ingenomen dat het wenselijk is kiembaan-
gentherapie toe te staan voor zeer ernstige aandoeningen. Voor het op grote 
schaal kan worden toegestaan dienen er kleinschalige, maar langlopende on-
derzoeken (soms mogelijk zelfs over enkele generaties) plaats te vinden. Als 
na verloop van tijd blijkt dat de behandeling veilig en betrouwbaar is, kan het 
onderzoek langzaam worden uitgebreid. Als dat ook goed gaat, kan worden 
gekeken naar behandeling van andere aandoeningen en wijziging van geneti-
sche variaties die risico’s op ernstige aandoeningen vergroten. Gezien de bijbe-
horende onzekerheden spreekt het bijna vanzelf dat kiembaangentherapie nog 
niet wordt toegestaan voor enhancement. 
• Tot slot dienen zich gezien het in dit geschrift gehanteerde standpunt van de 
toenemende beschermwaardigheid van het embryo, geen zwaar wegende rede-
nen aan om embryonale stamcellen niet toe te staan voor onderzoek. Aange-
zien de moeder in spé eigenaar is van de stamcellen, dient aan haar wel vooraf 
toestemming te worden gevraagd. 
7.5 Personalized medicine
In het zesde hoofdstuk van dit geschrift zijn de ontwikkelingen omtrent perso-
nalized	medicine aan bod gekomen. Daarbij is de nadruk gelegd op de farmaco-
genetica. Tevens zijn de ethische dilemma’s die daarbij horen besproken. Bij het 
oplossen van die ethische dilemma’s is, net als in de andere hoofdstukken, het 
liberale gehalte gegarandeerd door uit te gaan van de in hoofdstuk twee besproken 
criteria. Hieronder volgen weer puntsgewijs de aanbevelingen die voortvloeien 
uit de gegeven oplossingen. Die hebben in dit geval betrekking op privacy en 
marktdifferentiatie.
Het belang van en overwegingen omtrent privacy zijn uitgebreid behandeld 
in hoofdstuk twee en drie. Privacy is vooral van belang om mensen een private 
sfeer te geven, waarin zij vrij zijn van inmenging van anderen. Tevens dient pri-
vacy ter voorkoming van al te grote macht en controle van de overheid (en andere 
instituties) over burgers. 
Aanbevelingen
• Net zoals is aanbevolen dat verzekeraars niet om genetische gegevens mogen 
vragen, tenzij het gaat om hoge bedragen,162 geldt dat ook bij farmacogeneti-
sche informatie. Een nuanceverschil is dat naar farmacogenetische informatie 
gevraagd mag worden bij de aanschaf van dure medicijnen.




• Personalized	medicine zal wellicht leiden tot verdere marktdifferentiatie, aan-
gezien bij nieuwe medicijnen bij voorbaat duidelijk zal zijn voor wie ze wel of 
niet geschikt zijn. Dan kan de overheid bijspringen door onderzoek naar aan-
doeningen die relatief veel voorkomen bij zogenoemde achtergestelde groepen 
mede te financieren of kunnen deze aandoeningen, evenals het voorstel bij 
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dr. P.G.C. van Schie
De Stichting is in 1954 ontstaan uit de behoefte die in liberale kringen werd ge-
voeld aan een instelling die wetenschappelijke studies verricht naar diverse maat-
schappelijke vraagstukken, zonder gebonden te zijn aan een bepaalde dogmatiek 
of godsdienst.
Doel en middelen zijn volgens de statuten: ‘De stichting heeft ten doel om op 
wetenschappelijk verantwoorde wijze, vraagstukken van maatschappelijk belang, 
in het bijzonder die van staatkundige, sociale, economische of juridische aard, te 
onderzoeken met de liberale beginselen als uitgangspunt, zulk een onderzoek te 
bevorderen en over zodanige vraagstukken voor te lichten. Dit doel wordt nage-
streefd ten behoeve van het liberalisme in het algemeen en mede ten behoeve van 
de (…) “Volkspartij voor Vrijheid en Democratie”. De stichting tracht dit doel te 




De Teldersstichting heeft onder andere de volgende geschriften  
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94  De EMU effectief. Voorwaarden voor economische 
 dynamiek en financiële degelijkheid, 2003 7,50
95 Belangen in balans. De rol van het nationaal belang in 
 ontwikkelingssamenwerking, 2003  14,00
96 Bureaucratie aan banden. Perspectieven voor een nieuwe 
 dereguleringsoperatie, 2004 14,00
97  Het Europees constitutioneel verdrag. Getoetst op transparantie, 
 democratie en doelmatigheid, 2005 3,00
98  Liberaal licht op de toekomst, 2005 12,50
99 De grenzen van de open samenleving. Migratie- en 
 integratiebeleid in liberaal perspectief, 2005 15,00
100 Grondrechten gewogen. Enkele constitutionele waarden in 
 het actuele politieke debat, 2006 15,00
101 De radicaal-islamitische ideologie van de Hofstadgroep, 2006 12,00
102 Liberale duurzaamheid. Milieubeleid internationaal bezien, 2007 14,00
103 Vertrouwen in de markt. Naar een liberaal privatiseringsbeleid, 2007
 (uitverkocht, in kopie verkrijgbaar) 12,00
104 Veilige basis voor vrije burgers. Duidelijke liberale
 aanpak van veelvoorkomende criminaliteit, 2008 14,00
105 Rechtsstaat in ontwikkelingslanden? Aspecten van liberale
 ontwikkelingssamenwerking, 2008 15,00
106 Liberaal leiderschap, 2009 8,50
107 Zorgen voor zelfbeschikking. Een liberale visie op de positie van de
 Burger in zorg-, woon-, en onderwijsinstellingen, 2009 12,50
108 Liberalisme als ‘groen’ idealisme. De noodzaak van een liberaal 
 milieubeleid voor de ontwikkeling van milieuvriendelijke 
 producten, 2009 15,00
109 Krachtproef voor het kapitalisme. Een liberale reflectie
 op de kredietcrisis, 2010 10,00
110 Gen-ethische grensverkenningen. Een liberale benadering van 
 ethische kwesties in de medische biotechnologie, 2010 15,00
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Verder verscheen recent als bijzondere publicatie:
Aurea libertas. Impressies van vijftig jaar 
Teldersstichting, 2004 17,50
Vrijheidsstreven in verdrukking. Liberale partijpolitiek 
in Nederland 1901-1940, 2005 20,00
The dividing line between success and failure. 
A comparison of liberalism in the Netherlands 
and Germany in the 19th and 20th century, 2006
 verkrijgbaar via de boekhandel
Zestig jaar VVD, 2008 uitverkocht
Liberale leiders in Europa. Portretten van prominente 
politici uit de negentiende en vroege twintigste eeuw, 2008
 17,50
Separation of Church and State in Europe. With views 
on Norway, Sweden, the Netherlands, Belgium, France, 
Spain, Italy, Slovenia and Greece, 2008
 publicatie in ELF-verband, neem
 voor meer informatie contact
  op met de Teldersstichting
Architect van onderwijsvernieuwing. Denken en daden
van Gerrit Bolkestein 1971-1956, 2009
 verkrijgbaar via de boekhandel
De uitgaven zijn – tenzij anders vermeld – verkrijgbaar door overmaking van het 
verschuldigde bedrag op girorekening 33.49.769 ten name van de Prof.mr. B.M. 
Telders stichting, Koninginnegracht 55a, 2514 AE te Den Haag, onder vermel-
ding van het nummer van het (de) gewenste geschrift(en) en/of de titel van het 
boek.
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